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OZET
Cocukluk donemi saghk degerlendirme anketinin Tiirkce versiyonu ve juvenil kronik
artritte (JKA) gecerlilik ve giivenilirligin saptanmas:

Bu kesitsel gahymada gocukluk donemi saghk degerlendirme anketinin (CHAQ) Tiirkge
versiyonunun gegerlilik ve giivenilirliin saptanmast amagland.

Hastalik siresi 55.33+39.51 ay (4-150), yas ortalamasi 10.15+£3.91 (2-16) olan 16
erkek, 14 kiz toplam 30 JKA hasta galigjmaya alindi. Orijinal CHAQ Tiirkge’ye gevrilip
adaptasyonu yapildi. 8 yas ve iistii gocuklara ve tiim ebeveynlere bu anket uygulandi. Hastalik
aktivite olgtimleri ve fonksiyonel durum élgiimleri ile yapisal gegerlilik, iki haftadan daha uzun
bir sireden sonra gergeklestirilen anketler ile test-retest giivenilirlik, ¢ocuk-ebeveyn anket
sonuglan ile interobserver giivenilirlik ve boliimler arasi dizabilite indeksi (DI) ile internal
guvenilirlik degerlendirildi.

Cocuklar anketi ortalama 10.9+4.7 (5-20) dakikada, ebeveynler 8.64+3.58 (3-20)
dakikada tamamladilar. DI ortalamasi 0.76+0.78 (0-2.25) olup, sistemik ve poliartikiiler
baslangigh hastalar daha yiiksek DI’ye sahiptiler. DI, Steinbrocker fonksiyonel smif ve hekim
hastalik aktivite skorlan ile korele bulundu (r=0.61 p<0.05 ve r=0.59 p<0.05 sirastyla). Di’leri
ebeveyn ve hekim global degerlendirmesi ile yiiksek oranda koreleydi. Test-retest glivenilirligi
¢ocuklar igin r=0.96 p<0.001, ebeveynler igin r=0.84 p<0.001, interobserver giiveniliﬂik ilk
vizit igin r=0.84 p<0.001, ikinci vizit i¢in r=0.77 p<0.001 olarak oldukga yiiksek degerlerde
saptand:. Internal giivenilirlik, Cronbach’s o yontemi ile oldukga yiiksek saptandi (0.91).

Agn degerlendirmesinde her iki vizitte VAS ile yliz skalasi arasinda yiiksek bir
korelasyon vardi (r=0.67 p<0.001 ve r=0.79 p<0.001 sirasiyla).

Sonug olarak, CHAQ’ min Tirkge’ye adapte edilen versiyonunun JKA’h hastalarda

saglik durum degerlendirilmesinde giivenilir ve gegerli bir dl¢iim araci oldugu kanaatine vanid:.

Anahtar kelimeler: Juvenil Kronik Artrit, Saglik Durumu, Cocukluk Dénemi Saghk
Degerlendirme Anketi, Tiirkge CHAQ, Fonksiyonel Dizabilite

VI T e e AER ETI BT L]
PO TN MERKETT



ABSTRACT
The Turkish Version of Childhood Health Assessment Questionnaire and Determination
of Validity and Reliability in Juvenile Chronic Arthritis (JCA)

In this cross-sectional study, we aimed to determine the validity and reliability of
Turkish version of the Childhood Health Assessment Questionnaire (CHAQ).

According to EULAR (European League Against Rheumatism) criteria 30 JCA
patients (16 male and 14 female) with age of 10.15+£3.91 (2-16) whose duration of disease
55.33+39.51month were taken into study. The original CHAQ was translated and adapted into
Turkish. Construct validity with disease activity measurement and functional status
measurement, test-retest reliability with over two week interval, interobserver reliability
between parent and child, internal reliability with intercomponent analyses were evaluated.

The mean time of questionnaire completed for children was 10.9+4.7 (5-20) min., while
it was 8.64+3.58 (3-20) for parents. The mean Disability index (DI) was 0.76+0.78 (0-2.25).
Systemic and polyarticular onset JCA had higher DI. DI with Steinbrocker Functional Class
and physician disease activity scores was correlated (r=0.61 p<0.05 and r=0.59 p<0.001
respectively). DI were also highly correlated with parents and physician global assessment.
Test-retest reliability were determined r=0.96 p<0.001 for children and r=0.84 p<0.001 for
parents. Interobserver reliability were determined r=0.84 p<0.001 for first visit and r=0.77
p<0.001 for second visit. Internal reliabilty was significantly high with Cronbach’s a method
(0,91).

In pain assessment, there was a significant correlation between VAS and face scala in
both visit (r=0.67 p<0.001 and = 0.79 p<0.001 respectively).

In conclusion, the Turkish version of CHAQ was determined as a valid and reliable
measurement tool for assessment of health in JCA patients.

Keywords: Juvenile Chronic Arthritis, Health Status, Childhood Health Assessment
Questionnaire, Turkish CHAQ, Functional Disability
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1.GIRIS VE AMAC

Romatolojik hastahiklarda tedavi ve sonug¢ degerlendirilmelerinde, 1980°1li yillardan
itibaren hasta ya da hasta sahibi kaynakli bilgilere verilen 6nem giderek artmustir. Sonug
olgtimleri; hastalik aktivitesi, fonksiyonel durum, saglik durumu ve yagam kalitesi dlgiimlerini
igerir. Fonksiyonel durum, bir kisinin genel gorevleri basarmak i¢in yetenegi iizerine bir
hastaligin etkisini yansitan 6zet durumdur. Saglik durumu ise fiziksel, sosyal, emosyonel
fonksiyon, agrn ve iyi olma algilama boyutlarinda sekillendirilen bir kavramdar.(>-1%¢®)

JKA (Juvenil Kronik Artrit), ¢ocukluk ¢agmin en yaygin romatolojik hastalign ve
kronik gocukluk hastaliklarindan biridir. Dizabilitenin énemli bir nedenidir. Ciddi dizabilite
olmaksizin JKA’l1 gocuklarin %70-90’inin memnun edici sonuca sahip oldugu tahmin
edilmesine ragmen, bu g¢ocuklar hayatlari boyunca énemli fiziksel ve sosyal dizabilite
gosterirler. #4449

JKA’da kullamlan fonksiyonel dizabilite olgiim araglarindan CHAQ (Childhood
Health Assessment Questionnaire), pratik olmasi, ucuz olmasi, kolay uygulanabilmesi,
spesifik ekipman gerektirmemesi, genis yas gruplanna uygulanabilmesi ozellikleri ile
gegerlilik ve guivenilirligi genisge test edilmis bir 6l¢lim aracidir. Cesitli dillere ¢evrilmis ve
kiiltiirel adaptasyonu yapilmgtir.**

JKA’l hastalarda diizelmenin tamimlanmasi g¢aligmalarinda fonksiyonel durum, 6
degisken igerisinde yerini almistir. Fonksiyonel durumu olgmek i¢in de CHAQ kullamlmugtir
ve tiim ¢aligmalara 6nerilmektedir. ¢
Caliymamizda CHAQ min Tirkge versiyonu ve kiiltiirel adaptasyonu ve bunun, JKA’l

hastalarda gegerlilik, givenilirlik testleri yapilmasi amaglanmigtir.



2. GENEL BILGILER
2.1.Sonug olciimleri

Bir hastaliga yaklagimda ideal sonug, hastahifin ya da tedavisi igin yapilan
uygulamalarin higbir etkisinin kalmamasidir. En kotii sonug ise olimdir. Bu iki ug arasinda
sonug¢ dlgiimleri; hastabik aktivitesi, fonksiyonel durum, saglik durumu ve yasam kalitesi
seklinde dort yonden degerlendirilebilir. Medikasyon gereksinimi belirlenmesi, hastalik
aktivitesi olgiimlerine dayamr. Fiziksel durum oOlgiimleri, bagimsiz yasama yetenegi ya da
hayati bir organda fonksiyon kaybu ile belirlenir. Fonksiyonel durum, hastalifin kiginin genel
gorevleri basarmaktaki yetenekleri iizerine yaptigt etkiyi yansitir. Saglik durumu ise, bir
kisinin normalle kiyaslanan fiziksel, psikolojik ve sosyal iyi olma halini belirtir. Hem
fonksiyonel durumu hem de saglik durumunu kapsayan yasam kalitesi olgiimleri, yasam
memnuniyetinin tiim derecelerini tammlamaya ¢alisan birgok nonmedikal 6l¢lim araglarini

icerir. (19

Hastaltk sonuglarimin 5D ile ifade edilebilen temel bir boyutu vardir. (Tablo I)*?

Tablo I: Hastalik sonuglarinin boyutlarn

Boyut Alt boyut Komponent

Death (Oliim)

Disability Ust ekstremite Yakalama, beslenme gibi

(Ozirliilik) Alt ekstremite Yitriime, trmanma gibi

Discomfort Fiziksel Agn, halsizlik gibi

(Rahatsizhik) Psikolojik Depresyon, anksiyete gibi

Drug (iatrojenik) Medikal Gastrointestinal yan etki
Cerrahi Enfeksiyon, kanama

Dollar (ekonomik)  Direk Hlaglar, hekim muayeneleri
Indirek Is kayb, sosyal kayiplar

Fonksiyonel 6l¢timlerin kullanmilmas::

1. Hastanin durumunun degerlendirilmesinde zaman iginde bir nokta elde etmemize
izin verir.

2.Tedavi edici yaklagimlarin etkinligini saptar.

3.Hasta ve ailesinin 6zel ihtiyaglarin: saptar.

4 Hastahigin gidisinde sonucun ve prognozun erken tahmin edilmesine yardime olur.

5.8aghk yonetiminde etkinlifi azamiye gikarirken, ekonomik yiikii asgariye

indirger.®V



Romatolojik bozukluklarin fonksiyon ve saglik durumu iizerine major etkileri vardir.
Bu bozukluklarin tedavisinde ana amag, hastalii tedavi ya da kontrol etmek, saglik
durumunu ve fonksiyonu korumaktir. Bu ise, organ morfolojisi ve fonksiyonunda oldugu
kadar saglik durum degerlendirmesinde de standardizasyon gerektirir. Saghk durumu
degerlendirmesini daha standart hale getirmek igin birkag yaklasim vardir; (i) bir saglik
uzmaninin karan (ii) hasta tarafindan standardize aktivitelerin uygulanmas: (iii) standardize
anketlerin hasta tarafindan cevaplandinlmasidir.®

Sonug ol¢iimleri iki genis kategoriye boliiniir. a) Gézlemci aracilig ile degerlendirme:
Fizik bulgular, karsibkli yapilan anketler ve teknik bir takim araglarla yapilan
degerlendirmedir. b) Gozlemciden bagimsiz kendi kendine degerlendirme: Hastamn kendi
kendine (self-report) bazi anketleri doldurmasidir. '

Ideal olgiim aract pratik olmali, kolay uygulanmali, kisa bir sirede hasta ve ailesi
tarafindan tamamlanmahdir. Fiziksel fonksiyonlar yaninda okul, is, aile ve davramgsal
konulan, psikolojik fonksiyonu ve agriy1 da 6lgmelidir. Ancak hicbir élgiim araci tiim

kriterleri igeremez."”

2.1.1. Sonug él¢ciimlerinde kullamilan kavramlar

Zararlanma, bozukluk (impairment): Psikolojik, fizyolojik ya da anatomik yapinin
ya da fonksiyonun kaybi, anormalligidir. Bir organ ya da organ sisteminin diizeyini gosterir.
Degismis organ morfolojisi ya da hasan, organ disfonksiyonuna yol agabilir. Viicut yapis: ya
da goriniiminiin anormallii ve herhangi bir sebepten kaynaklanan organ ya da sistem
fonksiyon anormalligi ile iliskilidir.*®

Dizabilite: Spesifik bir fonksiyon igin ihtiyag duyulan gerekli kapasite ve bireyin
kapasitesi arasinda bir uyumsuzluk oldugunda impairment sonucunda ortaya ¢ikan, fiziksel ve
psikolojik fonksiyonel kisithiliktir. Fiziksel fonksiyon, kendine bakim, eglence aktivitelerini
gergeklestirmek, is yapmak gibi giinliik yagamda gerekli gorevleri yapmak igin eklemlerin ve
ndromotor sistemin diizgiin ¢aligmasina baglidir. Bozukluga yol agan etiyolojik, anatomik ve
patolojik tam1 hekimin gergegi iken, dizabiliteye yol agan fonksiyonel tani hastamin
gergegidir. >

Dizabiliteyi kantitifiye etmek: Herhangi bir gérev i¢in bireyin fonksiyonel kapasitesini
akranlanyla karsilagtirmak bir yoldur. Ancak; bir bireyin dizabilite 6ncesinde akranlarindan
¢ok daha fazla fonksiyonel kapasiteye sahip olmasi durumunda, dizabilite sonrasi akranlanyla
kargilagtirmak pek saglikli olmayacaktir. Boyle durumlarda kiginin performansim onceki

3



haliyle kiyaslamak daha gergekgi olur. Yine de bu yaklagim dogumundan beri dizabil bir
birey i¢in yanls yorumlanir. Mevcut geligki iki farkli tanimlama ile giderilebilir.

1.Gercek dizabilite (True Disability, TD}=Normal fonksiyonel kapasite(NFC)-su
andaki fonksiyonel kapasite(CFC)/normal fonksiyonel kapasite X %100 formili ile

hesaplanabilir. Buradaki normal fonksiyonel kapasite dizabilite oncesinde kisinin kendi

kapasitesidir, ancak bu bilgi gogunlukla bulunmadiindan, akranlarinin kapasitesi kullanilir.

NFC-CFC TD: True Disability
™= — X%l100 NFC: Normal Functional Capacity
NFC CFC: Current Functional Capacity

2.0Onemli dizabilite (Significant disability,SD)= Gerekli fonksiyonel kapasite(RFC)—su_
andaki fonksiyonel kapasite/ gerekli fonksiyonel kapasite X %100 formiilii ile hesaplamr.

Buradaki gerekli fonksiyonel kapasite, herhangi bir isi yapmak i¢in gerekli asgari fonksiyonel

kapasitedir.
RFC-CFC SD: Signifiant Disability
SD= ______ X%l100 RFC: Required Functional Capacity
RFC CFC: Current Functional Capacity

Gergek ve 6nemli dizabilite arasindaki fark $ekil 1°de jematize edilmistir. ®®

Normal
Fonksiyonel
Kapasite

Gerekli Fonksiyonel
Kapasite

Gergek
Dizabite o Ai
R lr

Su andaki
Fonksiyonel
Kapasite

Sekil 1: Gergek ve 6nemli dizabilite arasindaki fark

Fonksiyonel kapasitedeki kayiplar farkh bireyler tarafindan farkhi olarak algilanirlar.
Ormegin 100 metre kosucusu i¢in saniyenin yiizde biri gibi sirede basanisizlik yapan dizabilite
oldukca onemsenirken, astenik bir bireyde yiirime yeteneginde kayip, ihmh bir dizabilite

olarak ifade edilebilmektedir. Ayrica agin dizabil bir bireydeki kii¢ik ilerlemeler gergek



halinden fazla algilanabilir. Bu durum klinisyenler tarafindan siklikla “Higbir seyi olmayanda,
az ilerleme bile basaridir” geklinde ifade edilir.®”

Yasam Kkalitesi: Fiziksel, sosyal, emosyonel fonksiyon, agr ve iyi olma halini
algilama boyutlarinda sekillendirilen bir kavramdir.®

Handikap: Bir birey i¢in yasa, cinse, sosyal ve kiiltiirel faktérlere bagli olarak normal
olan bir roliin tamamlanamamasi ya da dizabiliteden kaynaklanan bir dezavantaji ifade eder.
Handikap, ayrica ekonomik kendine yeterlilik ya da sosyal integrasyonda zorluk gibi sosyal

diizeydeki problemleri de igerir.®”

2.1.2. Saghik durum ol¢iimii karakteristikleri

Herhangi bir kantitatif 6l¢limiin 5 6zelligi vardir.

1.Gegerlilik (Validity): Bir 6l¢iim aracinin, 6l¢iilmesi istenilen seyi olgiip olgemedigini ifade

eder. Ideal olarak olgim, bir altin standart ile karsilastirilabilmelidir. Omegin, go6gis
grafisinde saptanan siipheli bir nodiilde biopsi altin standarttir. Saglik durumu ol¢timlerinde
ise Ozel bir aracin gegerliligine karar vermek igin altin standart ya da referans yoktur. Tablo

I’ de gegerlilik gesitleri gorilmektedir. %"

Tablo II: Gegerlilik ¢esitleri

Gegerlilik Cesitleri Anlamn
Yapisal Gegerlilik (Construct Validity) Tamsal test ( ya da klasifikasyon kriteri)
1.Konverjans Gegerlilik Klinik yapiyr dogrulayabilir mi?
2 Diverjans Gegerlilik Hastalik klinigi disinda bagka hastahiklan digtindiiriir mii?
Yiizeyel Gegerlilik (Face Validity) Kriterler duyarh midir?
Icerik Gegerlilik (Content Validity) Kapsamhlik; kriterde kullamlan tamsal testler hastaligin
tzelliklerinin gogunu kapsamakta mudir?
Prediktif Gegerlilik (Predictive Validity) Kullamlan kriterler altin standarda uygun mudur?

2.Giivenilirlik (reliability): Diger sinonim isimleri, uyumluluk (consistency), tekrarlanabilirlik

(repeatability), yeniden olugturulabilirlik (reproducibility) ve uyumluluktur (agreement). Aym

kosullar altinda anketin tekrar uygulanmasinda aym sonuglar temin etmektir. Aym zamanda

birden fazla uygulanmasi ya da farkli zamanlarda uygulanmastyla elde edilebilir. %

3.Sorumluluk, degisiklige hassaslik (responsiveness). Hasta ya da hekim igin klinik olarak
(68)

anlamh olan bir degisikligi gésterme kapasitesidir.

4 Pratik vyararlihk (pratical usefulness). Pratikte ve aragtirma uygulamalaninda, bir anketi

tamamlama siiresi 10-15 dakikay: gegmemelidir. Genel olarak, tek basina doldurulan (self-

administered) anketler egitimli bir gozlemci gerektiren yontemlerden daha pratiktir.®®
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5.Etik: Olgiim yontemi etik olmalidir. Yontem hakkinda hastaya detayh bilgi verilmeli ve
caligmaya katilanlarin onay: alinmalidir. Miimkin oldugunca daha az invaziv yontemler
kullanilmalidir. 49

2.1.3.Agn degerlendirmesi

Agn tamamyla siibjektif bir fenomendir. Cok ¢esitli faktérlerle modiile olur ve agn
davranmigiyla sonuglanabilir. Agriy1 derecelendirebilmek igin gesitli dl¢iim yontemleri vardir.
Davranigsal Olgimlerde agri davramgi egitimli bir gozlemci tarafindan derecelendirilir,
biyolojik 6l¢iimlerde viicudun agriya verdigi yamtlar olguliir ve self-report 6lglimlerde hasta
sibjektif olarak agny: kendisi degerlendirir. Bunlar iginde; Likert, VAS (Viziiel Analog
Skala), numarali derece skoru, devamli renksel analog skala, McGill agn anketi ve gocuklarda
kullanilan yiiz skalalann vardir. Likert ve VAS en sik uygulanan, gegerliligi, giivenirliligi
saptanmi§ olan skalalardir. Likert skalasi, “O=Hi¢ agrim yok™, “1=Az agnm var”, “2=orta
derecede agrim var”, “3=Fazla agrim var”, “4=0Olabilecek en fazla agrim var” geklinde 0’dan
4’e kadar rakamlarla derecelendirilir. VAS’da ise genellikle 10 cm’lik yatay dogru pargasi
kullanilir. Sol ucuna “agn yok”, sag ucuna “asir1 agn” yazilir. Hasta belirli zaman i¢indeki
agn dizeyini bu dogru pargas: iizerinde isaretler. Baglangi¢ noktasindan, isaretlenen yere
kadar olan uzunluk 8lgiliir. *%4®)

Yz skalalar1 ise ¢ocuklar tarafindan kolayca anlagilan, pahali olmayan ve psikometrik
karakteristikleri iyi olan 6lgiimlerdir. Yiiz skalalan, ¢ocuklar, aileleri ve hemgireler tarafindan,
giderek daha fazla tercih edilmektedir. Yiiz skalalarinda, giilimseyen ya da nétral yiizden
baslayip giderek aci ¢ekene doniigen 5 ya da 6 adet yiiz vardir. Hasta belirli bir zaman
igindeki gektigi agriyt bu yiizlerden birini gostererek derecelendirir (EK 2 ve 3).“®

2.1.4. Romatolojik hastaliklarda kullanilan saghk durum ve yasam Kkalitesi él¢iimleri

Geleneksel olarak romatolojik hastaliklardaki kontrollii klinik ¢aligmalarda sonug
olgimii, hastalik aktivitesi 6lgiimlerine dayanir. Ancak bu tip 6lgiim yontemleri, hastamn
fonksiyonel yetenegini, saghik durumunu ve yasam kalitesini yansitmazlar. Ayrica hastanin
durumunda 6nemli degisikleri tespit edecek kadar hassas olmayabilirler. Ozellikle kronik
hastaliklarin  degerlendirilmesinde fiziksel, sosyal ve mental fonksiyonlar1 saptayan

yontemlere ihtiyag vardir.¢®



Sonug degerlendirmesi, romatolojik hastaliklarda son aragtirmalarin bir odag haline
gelmigtir. JKA’l1 hastalar igin sonu¢ degiskenlerinin saptanmasit ve bu degiskenler
kullanilarak yapilan c¢aligmalar, sonu¢ degerlendirmesinin standardizasyonuna dogru en
onemli basamaklar olmustur.®

1949°da Steinbrocker ve ark. ilk fonksiyonel simiflandiriimay: geligtirmiglerdir (EK 1).
Bundan sonra 1980°li yillara kadar standardize olmayan yiizlerce Olgiim araci ortaya
konmugtur. 1991 wyilinda fonksiyonel simiflandirma, ACR (American College of
Rheumatology) tarafindan gozden gegirilerek bugiinkii duruma getirilmigtir. Daha sonra
saghk durumunu o6lgmek igin sofistike, gegerli ve giivenli anketler ortaya konmugtur.
Bunlardan hastaliga 6zgii olanlar, o hastalifa ¢ok uygun elemanlari igerdiginden, tedaviye
yamtta klinik olarak 6nemli degigiklikleri 6l¢mede, saghk durumundaki kiigiik diizelmelere
ok daha duyarhdirlar.®®

Genel saghk durum élgiimleri: 1976°da Sickness Impact Profile (SIP) ve Quality of
Well-Being Index (QWB), 1978’de Nottingam Health Profile (NHP), 1982’de McMaster
Health Index Questionnaire (MHIQ), 1992°’de Medical Outcome Study Short Form 36 (SF-
36), 1996°da Short Form 12 (SF-12) gelistirilmistir. Bunlardan SF-36 tek basina doldurulan
bir anket olmasi, 14 yasin iizerinde kullamlmasi ve 10 dakika gibi kisa bir siirede
tamamlanmas nedeniyle olduk¢a ragbet gérmiis ve bir ¢ok dile gevrilmistir.®®

Hastalifa 6zgi olgiimler: Romatoid artrit (RA) i¢in, 1971°de Keitel Index, 1973’de
Lee fonksiyonel index, 1977°de Convery Polyarticular Disability Index, 1980°de Arthritis
Impact Measurement Scale (AIMS), Health Assessment Questionnaire (HAQ) ve Functional
Status Index (FSI), 1982’de Toronto Functional Capacity Questionnaire (TFCQ), 1983°de
Modified HAQ (M-HAQ), 1987°de McMaster Toronto Arthritis Patient Preference Disability
Questionnaire (MACTAR), 1992’de Rapid Assessment of Disease Activity in Rheumatology
(RADAR) ve AIMS2 gelistirilmistir. Bunlardan HAQ gegerligi ve givenilirligi kanitlanmig

olup, RA igin en yaygm kullamlan saghk durum 6lgiim aracidir.!%6®

2.1.5. Cocukluk donemi artritlerinde kullamilan dl¢iimler

Cocuk hastalarda fiziksel fonksiyonu ve saghk durumunu degerlendirme, yetigkin
hastalarda kullamlan yontemlerden farkliik gosterir. Cocukta saglik durumu; normal
gelismeyi tamamlama ve uygun fiziksel, psikolojik ve sosyal aktivitelerin gelismesi olarak

ifade edilir. Cocuklar agny: yetigkinden daha az olarak bildirirler. Gelisimsel ya da kronolojik



yas1 4 yagindan az olanlarda tek bagina bildirilen dlgiimler giivenilir degillerdir ve bunun igin

ya ailesine ya da performans testlerine ihtiyag vardir ©®

Cocukluk dénemi artritlerinde saglik durum olgiim araglari, hastaliktaki degisikliklere
daha hassastir ve fonksiyonel sonucu, fonksiyonel smmiflama ya da hastalik aktivite

odlgiimlerinin herhangi birinden daha fazla tahmin edebilmektedir.”?

Tablo III’de ¢ocuklar igin gelistirilmig 6l¢iim araglan gorilmektedir.©®
Tablo III: Cocuklar i¢in gelistirilmis 6l¢iim araglar
Olgiim aracinin adi ve yihi Yontem Igerik Yas Siire

Gelisimsel Olgiimler

Denver Gelisim ve Tarama Hekim gozlemi Kigisel, sosyal, ince motor, 1 ay-6 15-30
Testi 1970 adaptif, gros motor beceri ve dil  yas dk.

olgimii

Hoskins ve Squires Gros Motor Hekim gozlemi 60 istemli fiziksel ig 0-Syas 30-60
ve Refleks geligimi testi 1973 dk.

Newington Cocuk Hastanesi Hekim gozlemi Motor Fonksiyon Olgiimii 1-6yas 30-60
JRA degerlendirme 6lgiimi. 1988 dk,
Fonksiyon Olgiimler

Rand Saglik Sigorta Caligma Gozlem ve aileden  Mobilite, fiziksel aktivite, 0-13yas 10dk
Skalas: (HIS) 1979 bilgi alma fonksiyon rolii ve kendine bakim

AIMS’in gocuklar igin Self-report ya da Fiziksel dizabilite ve agn 6lgimii Ttimyas 10 dk
adaptasyonu (CHAIMS) 1987 aileden bilgi gruplan

Juvenil Artrit Fonksiyonel Hekim goziem 10 farkh fonksiyonu yapabilme  7-18 yas 10 dk
Degerlendirme Skalasi (JAFAS) Zzaman
1989

Juvenil Artrit Fonksiyonel Aileden bilgi alma 23 farkh aktivite sorgulamasi ve  7-18 yas
Degerlendirme Raporu (JAFAR- agn sorgusu
C ve JAFAR-P) 1991

Juvenil Artrit Fonksiyonel Cocuktan bilgi alma 5 aktivite boliimiinde 100 soru 8-18yas 20dk
Durum Indeksi (JASI) 1994 ,

Cocukluk Donemi Artrit Saghik 3 fonksiyonel skala
Profili (CHAP) 1995

Juvenil Artrit Yasam Kalitesi  Cocuktan bilgi alma 4 kategoride 74 soru 8-18yas 20 dk

Anketi JAQQ) 1997

AIMS’in gocuklar i¢in adaptasyonunun degerlendirilmesi i¢in sadece yayinlanmig bir
calisma vardir ve yaygn bir bigimde kullamlmamaktadar.!>%®

Juvenil artrit fonksiyonel degerlendirme skalasi (JAFAS): Saghikh gocuklarda, 10
farkli fonksiyonu tamamlayabilme siireleri hesaplanarak normatif veri elde edilmistir. Hasta
her bir fonksiyonu, +2 standart sapma siiresi i¢inde yapabiliyorsa O puan, bu siirenin diginda
herhangi bir siirede yapabiliyorsa 1 puan ve hi¢ yapamiyorsa 2 puan verilmektedir. Tim
puanlann toplamiyla JAFAS puam elde edilmektedir. Bu degerlendirmenin dezavantajlan,
sadece 7-18 yag arasi uygulanabilmesi, standardize ekipman ve egitilmis bir personele

gereksinim duyulmasidir.“>®



Juvenil artrit fonksiyonel degerlendirme raporu gocuk (JAFAR-C) ve ebeveyn igin
(JAFAR-P) uygulanabilmektedir, g¢ocugun son bir hafta icerisindeki fonksiyonunu
degerlendirmek igin 23 farkhi aktiviteyi yapip yapamadigi sorulmaktadir. “Her zaman”
cevabina 0 puan, “bazen” cevabina 1 puan ve “hemen hemen hi¢” cevabmna 2 puan
verilmektedir. Tim aktivite puanlarinin toplami, toplam puan olmaktadir. Dezavantaji ise,
sadece 7-18 yas arasi uygulanabilmesidir. 10 dakikadan az siirmektedir. JAFAR’da agrimin
VAS iizerinden degerlendirdigi bir kisim da vardir, ®56®

Juvenil artrit fonksiyonel durum indeksi (JASI) cevaplarn, “JKA’siz arkadaglarim
kadar kolay yapabiliyorum”dan “hay1r, birinin bunu benim i¢in yapmast gerek”e kadar toplam
7 sik icermektedir. Dezavantajlan, 8 yagindan kiigiik ¢ocuklara uygulanamiyor olmas: ve gok
uzun sirmesidir. 1996’da gegerlilik ¢aligmasi yapllmlstlr.(83)

Juvenil artrit yagsam kalitesi anketinde (JAQQ), 7 noktali Likert skalasi tizerinde
cevaplar isaretlenmekte ve anketin ilk uygulanmasi 20 dakika, daha sonraki uygulamalan 5
dakika i¢inde tamamlanmaktadir.*®

Cocukluk doénemi saghk degerlendirme anketi ise, 1994 yilinda yiizeyel gegerliligi
ortaya konmus, gegerlilii ve giivenilirligi daha sonra bir gok caliymada saptanms, 8 boliim
ve 30 soru igeren saglik durum degerlendirme anketidir. " CHAQ’dan ileride detayli olarak
bahsedilecektir.

Yukarida bahsedilen sonug 6l¢iim araglarimin 6zellikleri ve kiyaslanmasi Tablo I'V’de

gosterilmektedir.'”

Tablo IV: Cocuklar i¢in mevcut 6lgiim araglarinin kiyaslanmasi

CHAIMS CHAQ JAFAR JASI JAQQ CHAP

Kullanma ve uygulama kolayhg +/- +++ ++ + ++ +
Genis yas arahg: uygulanabilirligi - +H+ + + +++ ++
Fiziksel fonksiyon 6lgiimii + ++ ++ Een S s S = o
Yasam kalitesi 6l¢iimii - - - - ++ ++
Ayirt edicilik + ++ ++ ++ + ++
Giivenilirlik +/- +++ ++ +++ ? ++
Gegerlilik +/- ++ +H+ +H+ ++
Sorumlutuk - + + ? +++ ?
Genisge test edilmesi - ++ ++ - - -
Farkl dillerde mevcudiyeti - 4+ + - + -




2.1.6 Sonug Ol¢iimlerinin kisithhiklar

Aym arag ile tim hastalarda fonksiyonu olgebilen yéntemler, psikometrik olarak
kusursuz araglar olarak kabul edilir. Hastanin fonksiyonu, yagina, cinsine, motivasyonuna,
sosyal destegine, onceki durumuna, amaqlanna ve ihtiyaglarina bagh olup, multifaktoryeldir.
Ayrica relatiftir. Bir bireyin fonksiyonunda kigiik bir degisiklik bityiik farklara yol agabilir.
Bu kiiciik degisiklik, kisinin ihtiyaglar i¢in yeterli olabilirken istatistiksel anlam olmayabilir
ya da bir anket tarafindan fark edilmeyebilir. Bu yiizden bireysellestirilmis yasam kalitesi ve
fonksiyon élgiimleri, hastanin durumunu 6nceki haliyle kiyaslamak i¢in gelistirilmistir, ancak
bunlann gegerlilik ve giivenilirliklerinin olmamasi kullanimlarini olanaksiz kilmaktadir,©®

Romatolojik hastaliklarin seyrinde, hastanin fonksiyonel ya da saglik durumu sabit
kalmamaktadir. Zamanla hastamn hastalifi kabullenmesi, adaptasyon, 6grenme nedeniyle

ortaya ¢ikan degigiklikleri diizelme olarak kabul etmek yanhsg olacaktir.®

2.1.7.Uygun ol¢iim arac: secimi

Oncelikle amacin saptanmasi gerekir. Eger, potansiyel problemleri saptamak, birden
fazla saglik etkilerini ya da organ sistemlerini degerlendirmek, ¢oklu hastalik durumlarinda
saglik durumunun kiyaslanmasi isteniyorsa, genel saghk durum araglarim kullanmak uygun
olacaktir. Ozel bir hastalikta ya da tedaviye yamtta klinik olarak onemli degigiklikler

Slgiilmek isteniyorsa, hastalifa 6zgii 6l¢tim sistemlerini kullanmak gerekir. ©*

Kullanilacak olgiim araci tespit edildikten sonra, sorulacak birkag soru vardir.
1.0l¢giim aracinin psikometrik 6zellikleri test edilmig mi?

2 Klinik olarak onemli degisikliklere hassas mi?
3.Arag yaymlandi m1?

4 En son versiyonu mu?

5.Kopyalama kisithliklar var m?

6.Kullanicilarin deneyimi nedir?

7.Skorlamasi nasil ve kim tarafindan yapilacaktir?

Biitiin bu sorulara olurhlu yamtlar alindiktan sonra uygulanacak popiilasyon igin
gegerli, gitvenilir ve hassas olup olmadig: incelenir. Farkli bir dilde ise, geviri ve kiiltiirel
adaptasyon yapilir. Psikometrik ozellikler yeniden degerlendirildikten sonra pilot ¢aligmalar
(68)

yapilir.
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2.1.8.Saghk durum anketinin 6zellikleri

1.Anketler kisa olmali, asgari saglik personeline ihtiya¢ duymali, klinigin rutin isleyigini
bozmamali ve klinik rutinine uyum saglayabilmelidir.

2Hekime ve personele yardim etmeli, onlann engellememelidir. Klinik kayit
dokiimantasyonuna yardimci olmalidir.

3.Maliyet asgari olmalidir.

4.Sonuglar hasta gorildiigii zaman mevcut olmalidir.

5.0nceki veriler ya da diger hasta verileriyle karsilagtirilabilmelidir.

6.Sonuglar sezgilenebilir ve yorumlanabilir olmalidir.

7 Klinik olarak yararl olmalidir. *®

2.1.9.Cocukluk dénemi saghk degerlendirme anketi (CHAQ)

1994’de Stanford HAQ’a 1-19 yas arasi ¢ocuklann timii i¢in kullanilabilecek, her
yastaki ¢ocuBa uygun en az bir soru igerecek sekilde, birkag soru eklenmesiyle CHAQ
olusturulmugtur. Anket; giyinme-siislenme, dogrulma, yemek yeme, yiiriime, temizlik,
erigme, tutup kavrama ve aktiviteler adli 8 boliim ve toplam 30 soru igerir. Ayrica, 6zel bir
alet ya da cihaz kullanimi ve bu aktiviteler i¢in herhangi birinden yardim alip alinmadig:
sorgulanir. Anketin sonunda son bir haftadaki agninin ciddiyeti ve artritin global
degerlendirilmesi VAS tizerinden yapilir. Bu anketin, yiizeyel gegerliligi 20 saglik personeli
ve 22 saglikh g¢ocufun ailesi tarafindan gergeklestirilmistir. Anket, ilk defa 72 JKA
ebeveynine ve yaslann 8’den biyitkk 29 ¢ocuSa uygulanmustir. Test-retest giivenirligini
saptamak icin hasta ve ayni ebeveyn 2-4 hafta sonra anketi tekrarlamustir ¥ (EK 4).

Mayis 1996°da 14 Avrupa tilkesi tarafindan, pediatrik romatoloji uluslararas: aragtirma
organizasyonu (Pediatric Rheumatology International Trial Organisation, PRINTO) olarak
isimlendirilen bir orgiit olusturulmugtur. Bu 6rgiit, klinik ¢aligmalarin (Randomised Actively
Controlled Clinical Trials, RACCT) gelisim koordinasyonlarini, rapor ve analizlerini
kolaylagtirmay: amaglamaktadir. 1997°de Avrupa Birligi, PRINTO’nun 12 iiye iilkesine
asagidaki hedeflere erisilmesi igin biiyiik bir ekonomik destek saglamigtir: a)JKA’li
cocuklarda orta ve yitksek doz parenteral metotreksat (Mtx) tedavisinin karsilagtiriimasi
b)Katilan tim ilkelerde, CHAQ ve Cocuk Saghk Anketi (Child Health Questionnaire
(CHQ))’nin kiiltiirel adaptasyonunun yapilmas: ve gegerliginin saptanmasi c)Merkezi bir veri
bankasimin olusturulmas:.®
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CHAQ'in Isvegee®, Portekizce®™, italyanca®, Ispanyolca®, Norvegge®
versiyonlani ve Ispanyolca versiyonunun Kosta Rika igin® adaptasyonu ve gegerlilik,
givenilirlik ¢aligmalari yapilmis olup, Fransizca versiyon cahgmasi®® halen devam
etmektedir.

Juvenil kronik artrit ile ilgili bir ¢ok ¢aligmada saglhk durum degerlendirilmesi igin
CHAQ kullanilmugtr, (19:20:2426.27,3032,3537,47,63.65.66.67,1619,8081,85)

CHAQ, JKA’dan bagka hastaliklarda da fonksiyonel dizabiliteyi olgmek igin
kullantimigtir. Juvenil dermatomyozitde®, alt diizey spina bifidal olup, kalga dislokasyonu
gelisen gocuklarda fonksiyon olgiimiinde®, persistent kronik idiyopatik miiskiloskeletal

23)

agnda dizabilite 6lgiimiinde™, gesitli otoimmiin hastaliklarda, yaz kamplarinin gocuklarin

fonksiyonu tizerine etkisinin degerlendirilmesinde®® kullanilmustir.
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2.2.JUVENIL KRONIiK ARTRIT

2.2.1.Tanim

JKA, ¢ocukluk ¢aginin en yaygin romatolojik hastalifidir. Dizabilitenin ve korligiin
onemli bir nedenidir. Immiinogenetik iliski, klinik gidis ve fonksiyonel sonug agisindan
yetigkin baglangich RA’dan olduk¢a farklibk gosterir. Ancak adolesan donemde baslayan,
romatoid faktor (RF) pozitif poliartikiller JKA’h hastalarin %5-10’u eriskin RA’y1
andirmaktadir, *4*9

16 yasindan kiigiik gocuklarda olugan idiyopatik artritleri tammlamak igin, 1977°de
ACR toplantisinda JRA (Juvenil Romatoid Artrit), 1978°de EULAR toplantisinda JKA ve
1997°de Durban’da Uluslararast Romatizma Birligi’ne (ILAR) bagli Pediatrik Daimi
Komitesinin ~ Simflama  Toplantisinda  Juvenil  Idiyopatik  Artrit  terimleri

benimsenmistir. ®>7+#4

2.2.2.Tam ve smflandirma kriterleri

JRA terimi en sik Kuzey Amerika’da, JKA terimi ise en sik Avrupa’da
kullanilmaktadir. ACR kriterleri Tablo V’de, EULAR kriterleri Tablo VI’da verilmektedir.®®

Tablo V: JKA’nin ACR kriterleri
1. Baslangi¢ yas1 <16 yag

2. Sislik veya efiizyon olarak ya da asagidaki bulgulardan 2 veya daha fazlasinin varligiyla
tammlanan, 1 ya da daha fazla eklem artriti
a. Harekette kisitlilik
b. Harekette agn ya da hassasiyet
c. Artmig ist
3. Hastalign siiresi >6 hafta
4. IIk 6 ay boyunca hastalik baglangig tipi s6yle tammlanmustir.
a. Pausiartikiiler (oligoartrit) hastalik: eklem sayis1 <4
b. Poliartrikiiler hastalik: eklem sayist >5
c. Sistemik hastalik: Tekrarlayici atesle beraber artrit

5. Juvenil artritlerin diger formlarinin diglanmasi.
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Tablo VI: JKA’nin EULAR kriterleri
1.Baglangi¢ yast <16 yag |
2.Bir ya da daha fazla eklemde artrit
3.Hastalik siiresi >3 ay

4.Baslangi¢ karakterlerine gore tanimlanan tipleri

a. Pausiartikiler: eklem sayis1 <4

b. Poliartikiiler: eklem sayis1 >5

c. Sistemik: Karakteristik atesle artrit

d. Juvenil romatoid artrit: >4 eklem, RF pozitif
e. Juvenil Ankilozan Spondilit(JAS)

£ Juvenil psoriyatik artrit

5. Diger kronik artritlerin dislanmasi®®

Hastah@in baslangig tipini saptamada her bir eklem ayr ayn sayilir. Ancak servikal
omurga, karpal ve tarsal eklemler tek bir eklem olarak sayilir. EULAR simiflandirmasinda,
JRA teriminin RF pozitif ¢ocuklar i¢in kullanilmast ve spondiloartropatilerin dahil edilmesi
ACR simiflandirmasindan temel farklaridir.®®

Hastaligin ilk 6 ay1 boyunca 4 ya da daha az eklemin tutuldugu ancak daha sonraki
donemde 5 ya da daha fazla eklemi tutan uzamig oligoartriti, RF pozitif ve RF negatif
gruplarim ayn hastalik sinifi olarak oneren siniflama galigmalan vardir.(™

Yanlis taniyla sonuglanan, siklikla gézden kaginlan 4 durum sunlardir:

1. Artralji yalniz bagina yeterli degildir.

2. Artrit en az 6 hafta sirmelidir. (Cogu Avrupa iilkesinde kriter olarak en az 12 hafta
gerekmektedir.)

3. Cocuklarda kronik artritin 100°iin tizerindeki diger sebepleri diglanmalidir.

4. JKA tanisi igin spesifik laboratuar ya da diger testler saptanmamustir.“*

2.2.3.Epidemiyoloji

JKA’in gergek prevelans: bilinmemektedir. Biitiin irklarda ve cografik alanlarda
tamimlanmugtir. Zencilerde beyazlara, Afrika’da Avrupa’ya gore daha az izlenmektedir. Kuzey
Amerikal yerlilerde 3.2 kat artmug bir sikhik vardir. Her yil igin 100.000°de 1.3-19.6 arasinda
degisen yeni vaka sayisi bildiren ¢aligmalar vardir. Amerika Birlegik Devletlerinde, 16 yas alt:
gocuklarda prevelansimn 100.000°de 57-113 oldugu tahmin edilmektedir.(4*4-53%%
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JKA, diger gocukluk ¢agi kronik hastaliklariyla kiyaslandiginda nispi olarak daha
yaygindir. Juvenil diabetle yaklagik olarak aymi sayida, orak hiicreli anemi ve kistik
fibrosizden 4 kat,' hemofili, akut lenfositik l16semi, kronik bobrek yetmezligi ve miiskiiler
distrofiden 10 kat daha fazla goriilmektedir.“*¥

En yiiksek frekanst 1-3 yas arasinda goriiliir. Hayatin ilk 6 ayinda oldukga nadirdir. Bu
yas dagilim, kiz ¢ocuklarinda ve oligoartikiiler hastalikta belirgindir. Ikinci bir frekans 9
yaslarinda goriilmekte olup, bu yagslarda erkek ve kiz gocuklan esit etkilenmektedir. Bu
donemdeki erkek gocuklarda, oranin yiikselmesinde ankilozan spondilit gibi bir hastaligin
erken baslangicinin sorumlu tutulup tutulmayacagi sorusunu giindeme getirmigtir. Sistemik
baslangi¢li JKA herhangi bir yas grubunda artmig siklik gostermemektedir.®*

Tim JKA’lar go6zonine alindifinda kizlar erkeklerden 2 kat daha fazla
etkilenmektedir. Oligoartikiller baglangich JKA’da kiz-erkek oram 3/1°dir. Poliartikiiler
baslangigta bu oran 2.8/1°dir. Sistemik baglangiglida hemen hemen esittir. JKA’ya eslik eden
tiveitli olgularda kizlar 5-6.6 kat daha fazla etkilenmektedir. Hastaligin mevsimsel bir paterni

vardir. Cogu vaka ilkbahar ve yaz aylarinda baglar.(*?

2.2.4.Etiyoloji ve patogenez

JKA’min sebebi bilinmemektedir. Etiyopatogenez multifaktoryeldir. Muhtemel
sebepler arasinda enfeksiyonlar, otoimmiinite, travma, stres ve genetik yatkinlik sayilabilir.
Tespit edilememis bir mikroorganizmanin, molekiiler benzerlik neticesinde konak antijenin
immiin yamtin stimiile etmesiyle JKA olugturabilecegi en yaygin géristiir. Rubella, influenza
gibi belirli viral hastaliklar kendini sinirlayan artritler olusturabilir. In utero ya da hayatin ok
erken doneminde karsilagilan bir influenza epidemisinden sonra, tiimii 1963 yilinda dogmus
eroziv JKA’l1 hastalarin bir kiime olusturdugu gosterilmistir. Hepatit B enfeksiyonu, EBV,
kabakulak ve Parvovirus 19 gibi viruslar etiyblojide rol oynayabilirler. Selektif IgA eksikligi,
hipogamaglobiilinemi veya C2 komplemén komponent eksikligi olan ¢ocuklarda kronik artrit
yaygindir. Oligoartrikiiler artrit ve Uveitli gocuklarda bakteriyel peptidoglikanlara kars:
antikor saptanmasi hastahikta bakteriyel enfeksiyonun roliinii diigiindirmektedir. 4384

Diigme ya da ayak bilegi yaralanmas: gibi fiziksel travmayi takiben JKA gelisimi sik
olarak gozlenir. Diz eklemi gibi buyiik eklemlerde afirlik tasima, kronik inflamasyon
baslangicinda bir faktor olarak one stiriilmektedir. JKA’li gocuklarin ailelerinde, psikososyal

stresin yaygm oldugu bildirilmigtir.¥
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JKA’ll ¢ocuklarda immiin sistemin degismesi, spesifik immin yetmezlik ile ¢ogu
romatolojik hastahk arasinda bir iligki bulunmasi ve immiin reaktivite ile inflamasyon
arasindaki yakin iligki, immiinolojik faktérlerin JKA etiyopatogenezisinde rol aldigini
gostermektedir. JKA’da siipresor T-lenfosit fonksiyonlarinda bir hata oldugu, CD4/CD8
oraninda azalma, serumda T-4 hiicrelerine karg1 antikor gosterilen gesitli ¢aligmalar vardir. B
lenfosit sayis1 muhtemelen normal sinirlar igindedir, fakat mitojen yamitlarinda bozukluk
olabilir. Immiinglobilin seviyeleri ise yiiksek olma egilimindedir.%?

Serum sitokinlerinden IL1, IL6 ve az miktarda TNFa, JKA patojenezinde merkezi bir
rol oynayabilir. Soluble TNF reseptér ve soluble IL-2 reseptdér diizeylerinin biyolojik
stvilardaki artmug seviyeleri, klinik aktivitenin monitorize edilmesinde yararh olabilir. IL-2
seviyesinde ise azalma gozlenirken, IL-12 hastalifin 6zellikle erken donemlerinde artmugtir.
IFNBG, IL10, IL13 ve TNGB ise antiinflamatuar rol oynayabilir.(""”"29’3 043,3239) Tip LII ve IV
kollajene kars: antikorlar saptanmgtir. ¥

Genetik zemin: JKA’a birden fazla aile iiyesinde rastlanabilmektedir. Bu raporlar
sayica az olmasina ragmen, aile iiyelerinin aymi tip baglangica sahip olmas: ilgingtir. Bu
g6zlem, her bir baglangig tipinin ayn bir hastahk oldugunu ya da farkh genetik yatkinhigin
¢ocuklarda ayni hastali1 olugturdugunu telkin etmektedir. Tek yumurta ikiz ¢aligmalar JKA
icin belirgin bir uyum goéstermigtir. Aym aile igerisinde JKA ve RA oldugunu gosteren
alismalar vardir.**

HLA iligkisi: HLLA-A2’nin artmug siklig1 tim JKA’lh ¢ocuklarda gosterilmistir. HLA-
DR4 antijen varlify geg baslangigh oligoartrit ve RF seropozitifligini isaret edebilmektedir.
ANA seropozitif ve persistent oligoartritli gen¢ kizlarda Dw4 ve DR4’da azalma
bildirilmistir. DR1 ise iiveit olmayisi ile ilgili olabilir. B27 antijeni ise; heniiz JAS tamsi
almamg, geg baglangich alt eksremite artritli erkek ¢ocuklannda sik goriilir. ®' Tablo
VII’de hastalifin baglangig tipi ile HLA antijenleri arasindaki iliski gozlenmektedir.

Tablo VII: JKA baslangic: ile HLA antijenleri arasindaki iligki

Baslangig tipi Klas 1 Klas 2

ANA ve iiveit pozitif A2 DR5(1301)

erken oligoartrit B44,35,16 DRB1*0801

baslangich Cwé DRw8
DPB1*0201
DQAI*0101

RF pozitif poliartrit  B8,15 DRB1*0401/0101
DR4

Sistemik hastalik B8.,35 DR4
DQA1*0101
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2.2.5.Klinik ozellikler

Cocugun yast ve iletisim yeteneSine gore semptomlar degisir. En yaygin semptom
olan halsizlik; artmi§ uyku gereksinimi, enerji yoklugu ve artmg irritabilite ile agiklanabilir.
Gece agris1 uykuyu bozar ve halsizlige katkida bulunur. Cocukta huzursuzluk, anoreksi,
eklemleri koruma postiirii almasi, topallama, yiirimeyi ve ¢dmelmeyi reddetme gézlenir. Kilo
kayb1 ve gelisim geriligi ¢ogu cocukta olsa da, ileri derece malnutrisyon ve kas atrofisi ile
nadiren kargilagilir. Hastalar sertlik, agri, kronik halsizlik nedeniyle fiziksel olarak inaktiftirler
ve bunun sonucunda fiziksel saghklari hemen hepsinde diigiiktiir. ™

Artritik eklem, inflamasyonun kardinal bulgularimi verir. Siglik, eritem, 1s1, agr1 ve
hareket kaybi olur. Istirahatte agn sikayeti olmayabilir. Aktif ve pasif eklem hareketi,
Ozellikle son derecelerinde agrilidir. Hassasiyet en fazla hipertrofik ve inflame sinovyum
tizerinde ya da eklem hatt: iizerindedir. Kemik agris1 ya da hassasiyeti karakteristik degildir,
kemigi tutan malign durumlara kargi dikkatli olmay: gerektirir. Sabah sertligi ve gelling,
kiigiik gocuklarda seyrek olarak tammlanmigtir. Agri, fonksiyonel dizabilitenin 6nemli bir
nedenidir, hastalifin ciddiyetiyle beraber, okula devamy, fiziksel aktiviteyi ve sosyal iligkileri
sinirlayabilir. **7”

Etkilenen eklemlerin dagilimi: JKA’da herhangi bir eklem etkilenebilir, ancak biiyiik

eklem tutulumu daha siktir. Ozellikle poliartikiiler JKA’da el ve ayaklarin kiigiik eklemleri

etkilenebilir. Sternoklavikiiler, akromiyoklavikiiler ve manibrosternal eklemler seyrek tutulur.
Krikoaritenoid eklem tutulumu nadir olup akut solunum yolu tikanikligindan sorumlu olabilir.
Temporomandibiiler eklem (TME) artriti yaygindir ve mikrognatiye yol agar. Sonugta normal
agiz aciklign saglanamaz. Servikal omurga tutulumu hastahgin baglangicinda yaygin
degildir(%2), ancak yaklagik %60 hastada hastalifin ilerlemesiyle birlikte bu bolgede tutulum
gozlenebilir. Boyun agrili ve serttir, ekstansiyon ve rotasyonlarda hizh bir kayip olur. Bir kaza
ya da entiibasyon sirasinda atlantoaksiyal subluksasyon goriilebilir. Diigiik dereceli sakroiliak
eklem inflamasyonu, JAS’de gorilen sakroileitten ayirt edilmelidir. Metakarpofalengeal
eklemlerde radial deviasyon gozlenir. Tenosinovit yaygindir ancak genel olarak dikkat ¢ekici
ya da izole klinik sikayet degildir. En sik goriildigi yerler; el ve ayak sirti ekstensor
tendonlan, posterior tibial tendon, ayak bileginin peroneus longus ve brevis tendonlandir. El
parmaklarda ekstansiyon kaybi, fleksér tendon kiliflaninin stenozan sinovitinden meydana
gelir ve penge el deformitesinden sorumludur. Klinik olarak tammlanmig karpal tiinel

sendromu yaygn degildir."?
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2.2.5.1.Sistemik baslangich JKA

Tiim JKA iginde oram yaklasik %10’dur. Herhangi bir yasta gelisebilir ancak en sik
gorildigi yag 1-6°dir. Erkek ve kizlar esit olarak etkilenir. Sistemik patern ilk 4-6 ay iginde
bulunur. Baglangicindan 1 yil sonra olgularin %50’si poliartikiiler tip hastalifa doner. Tamsal
belirleyicisi, ragin varhg: ve giin igerisinde 1 ya da 2 kez 39°C ya da daha fazla yiikselen ve
baslangic degerine hizla donen, tekrarlayici ategtir. Atesin en az 2 hafta bulunmasi
gerekmektedir. Atesin bu paterni, tam i¢in 6nemli olup, Akut Eklem Romatizmas1 (ARF) ve
sepsisden ayincidir. Ates siklikla 6gleden sonra ve aksam tizeri ras ile beraber goriliir.
Titreme, ates sirasinda siktir. 441449

Ras, hemen her zaman atese eslik eder, en sik govdede gozikiir. Proksimal ekstremite,
yiiz, avug i¢i ve ayak tabanlarinda da gorilebilir. 2-5 mm boyutunda ve kagintisizdir. Solgun
pembe, beyazlagan kiigiik makiiller veya makilopapiillerle karakterizedir. Rag, Koebner
fenomeni gosterir. Rag, sistemik formun tanisal 6zellifi olmasina ragmen, nadiren poliartrit
formda goziikiir, asla klasik oligoartritte goriilmez. Atesle beraber giiniin ilerleyen saatinde
goriildiigiinden ve gegici oldugundan siklikla gozden kagar ve durum, sebebi bilinmeyen ates
olarak kabul edilebilir. 4449

Sistemik baglangich JKA’nin prognozu genelde beraberinde ates ve ras geligen artritin
ciddiyetiyle saptanir, fakat bazi hastalar afesin baslamasindan haftalar, aylarca ve nadiren
yillarca artrit gelistirmezler (en uzun siire 3-10 yil). Karpal kemiklerin tutulumu ve eklem
aralifinda kayip 25 yil gibi uzun bir siire alabilir. RF pozitiflii ve tiveit nadirdir. Buttin JKA
tiplerinde mortalite %2,9 olarak bilinmesine ragmen sistemik baslangigh grupta %14 kadar
yitkksek rapor edilmistir. Ana 6lim sebepleri; amiloidoza sekonder bobrek yetmezligi,
enfeksiyon, karaciger (KO yetmezligi, myoperikardit ve  hematolojik

bozukluklardir, 1441:44.3:82)
2.2.5.2.Poliartikiiler baslangich JKA

Tiim JKA’lh hastalarin %40°mt olustururlar. Genelde simetrik olarak dizler (%75),
ayak bilekleri, el bilekleri, dirsekler ya da el ve ayaklarin kugiik eklemleri tutulur. Servikal
omurga ve TME tutulumu siktir. Baslangi¢ sik olarak sinsidir ve ilerleyici eklem tutulumu
olur. 5 ya da daha fazla eklem tutulumu vardir. Hemen her yasta gorilebilir. Kizlar yaklagtk 3
kat fazla etkilenir. RF varhg ve yoklugu gosteren en az 2 subtipi vardir. RF pozitif hastalar
EULAR’a gore JRA olarak isimlendirilmektedir. RF negatif hastalar poliartrit grubun
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%90’indan daha fazlasini olugturmaktadir. Eklem tutulumlan hizla progresyon gésterir ve
siklikla sayica artan paterndedir. Poliartritli ¢ocuklarda digik dereceli ates (1/3 hastada),
romatoid rag, KC ve dalak biiyiimesi olabilir. Ancak genelde sistemik tutulumdakiler kadar
akut ya da persistent degillerdir. Subkutan nodiil varhig: kotii prognozu gosterir.44433-57:82)

Klinik ozellikler ve sonu¢ olduk¢a degiskendir. Halsizlik, anoreksi, protein kalori

malnutrisyonu, anemi, biiyiime geriligi, cinsel maturasyonda gecikme ve osteopeni goriiliir.*¥
2.2.5.3.Pausiartikiiler (oligoartikiiler) baslangich JKA

Tim JKA’l1 hastalarin %50’sini olustururlar. 4 ya da daha az eklem tutulumu vardir.
Genelde, alt ekstremitede simetrik, %50’sinde diz, ikinci siklikla ayak bilegi tutulur. Omuz
tutulumu oldukca nadirdir. Tek bir eklemin tutuldugu monoartikiiler form bu gruba girer.
Hastalar erken ve geg baslangigli olmak tizere 2’ye bolunebilir. Erken bagslangich grup (tip 1)
tipik olarak daha kiigiik yaslarda (1-5 yas) baslar, kizlarda 4 kat daha fazladir, siklikla
antiniikleer antikor (ANA) pozitiftirler (%40-75). Kronik goz inflamasyon gelistirme riski en
yitksek gruptur (%30-50) ve en iyi artikiiler sonuca sahiptirler. Inflamatuar olay primer olarak
goziin 6n kamarasim tutar. Goz tutulumu olan gocuklarin %80’inden fazlasinda sikayet ya
yoktur ya da ¢ok azdir. Korneal bulaniklik, katarakt, glokom ve kismi ya da tam gérme kayb1
gibi ciddi ve geri donlsimsiiz goz degisiklikleri olusabilir. Hastalar diizenli olarak géz
hekimlerince izlenmelidir. 15 yillik takip galiymalarinda olgularin %80’inde ¢ok az ya da hig
dizabilite saptanmustir. Geg¢ bagslangcl grup (tip 2) ise erkeklerde yaygindir. Erken ya da
simflandinlamamis juvenil spondiloartropatiden (JSA) ayrim zordur. JKA tamsi almus
cocuklarin %10-15’inin nihayetinde JSA gelistirdigi gosterilmigtir. %50°si HLA-B27
pozitiftir. %80’inde bagirsakta subakut inflamasyon bulgular vardir. Omuz, kalga ve diz gibi
biiytik eklemler ile omurga sik olarak etkilenir, entezit ve tendinit gelistirmeleri daha siktir.
Oligoartikiler JKA’mn, RF pozitif poliartrit hastahk gidigi olan tg¢iincii bir tipi de ifade

edilebilmektedir, (14:44-:69.73.74,82)
2.2.5.4.Juvenil Romatoid Artrit

Tam JKA’h hastalarin %4-10’unu olusturur. Kizlar erkeklerden 2 kat fazla etkilenir.
Genelde 10 yas ve iizerinde gorilmesine ragmen 3-4 yaslarinda kadar kiigiik yaglarda da
goriilebilir. El ve ayaklann kiigiik eklemleri tutulur. JKA’nin bu subtipi klinik ve genetik
olarak yetiskin RA’dan aynlamayabilir. Hastalann yaklasgik %’inde seropozitif RA aile
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oykiisii vardir. EULAR’a goére 3 ay1 gegkin siirede en az 3 kere RF pozitifli§inin olmasi
gerekmektedir. 15 yillik takip ¢aligmalarinda, 1/3’tinde ciddi fonksiyonel kapasite kisitliliklan
ve gogunlugunun hala aktif hastalifi oldugu gosterilmistir. Cogu hastada 20-30 yaglarinda
eklem replasmam gerekir. Radyolojik olarak yetigkin RA’dan ana farklar karpal kemiklerin
fiizyona egilimlerinin olmasi ve DIF eklem erozyonlarinin bulunmasidir. %62°si HLA DR4

pozitiftir. &%

2.2.6. Eklem dis1 bulgular

Eklem disi bulgular hemen her zaman kendi kendine simrlidir. Uveit, biiyiime ve
gelisme anormallidi, ikincil cinsiyet karakterlerin gecikmesi, mikrognati, bradidaktili, kiigiik
el ve ayaklar, bacak uzunluk farklar, romatoid nodiiller, lenfodem, kas atrofisi, nonspesifik
myozitis, perikardit, perikardial efiizyon, myokardit, endokardit, kardiyak tamponat, konjestif
kalp yetmezligi, kardiyomegali, kalp kapak hastalifi, amiloidozis, diffiiz intersisyel pulmoner
fibrozis, pnémoni, plevral efiizyon, idiyopatik pulmoner hemosiderozis, pulmoner nodil,
LAP, dalak biiyiimesi, KC bityiimesi, gastrit, peritonit, tekrarlayici hematiiri, proteiniiri, renal
papiller nekroz, hiperkalsiiiri ve vaskiilit ¢esitli sikliklarda gozlenebilmektedir. Tablo VIII’de

en sik goriilen eklem di1 bulgularin oranlan verilmektedir. ¥

Tablo VIII: JKA’da eklem dis1 bulgular
Sistemik  Poliartikiiler Oligoartikiiler

(%) (%) (%)
Ates 100 30 0
Romatoid rag 95 2 0
Romatoid nodiil 5 10 0
KC, dalak bityiimesi 85 10 0
LAP 70 5 0
Kronik iiveit 1’den az 5 20
Perikardit 35 5 0
Plérit 20 1 0
Kann agns 10 1 0

2.2.7.Histopatoloji

JKA’nin patolojisi RA’ya benzemektedir. Sinoviyal tabakada villéz hipertrofi ve
hiperplazi vardir. Subsinoviyal dokular hiperemik ve o6dematozdiir, vaskiiler endotelyal
hiperplazi sik olarak belirgindir. Lenfosit ve plazma hiicre infiltrasyonu vardir. Fibrin,

sinovyumun {ist tabakasini kaplayabilirr Bu inflamatuar olay nihayetinde pannus
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formasyonuna gider ve eklem kartilaj destriiksiyonu olugur. Son dénem hastalikta deformite,
subluksasyon ve fibroz ya da kemik ankiloz olugur. Rag patolojisinde ise; subdermal
dokularda veniil ve kapiller etrafinda mononiikleer hiicre infiltrasyonu vardir. Subkutan nodiil

romatoid nodiil histopatolojisine benzer.®*

2.2.8.Ayiricr tanx

JKA bir diglama tamsidir. Tanisal ve siniflandirma kriterlerinden biri ve belki de en
onemlisi artrite yol agan diger ¢ocukluk ¢agi hastaliklarini diglamaktir. Bunlar; septik artrit,
ARF, SLE, Poncet hastalifi, Lyme artriti, HIV, travma, yabanci cisim sinoviti, palindromik
romatizma, talassemi, kistik fibrosis, psikojenik miiskiiloskletal agrilar, Kawasaki Hastalig1,
poliarteritis nodosa, Wegener sendromu, Behget Hastalif, diabetik artropati, diskoid
meniskis gibi i¢ yapt anormallikleri, hemofili, sarkoidoz, osteonekroz, osteokondroz,
kalgcanin gegici sinoviti, noroblastom, hipertrofik osteoartropati, akut 16semi, orak hiicreli
anemi, pigmente villonodiler sinovit, histiyositoz, hipermobilite sendromlari, ailesel
hipertrofik sinovit, lenfédem prekoks, refleks sempatik distrofi, Noonan sendromu, Turner
sendromu, Caffay hastalifi, Weber-Christian hastalifi, Sweet sendromu, artrogiripozis
multiplex, mukopolisakkaridoz, lizozomal depo hastaliklari, amiloidozis, akut enfeksiyoz
hastaliklar, septisemi, enfeksiyoz mononiikleozis, dermatomyozitis, skleroderma, JAS,
inflamatuar bagirsak hastaligi, Whipple hastalifi, Reiter’s sendromu, psoriatik artrit, CINCA
(kronik infantil norolojik kiitan6z ve artikiiler sendrom), juvenil hyalin fibromatozis, selektif

IgA eksikligi ve hipogamaglobulinemi gibi immiinolojik eksikliklerdir.®6-1441-53.37.6%.73)

2.2.9.Laboratuar muayenesi

Spesifik laboratuar bulgusu yoktur. Hematolojik anormallikler, inflamasyonun
derecesini gosterir. Ozellikle sistemik baslangi¢li JKA’da en sik normositik, hipokrom anemi
gorilir. Hemoglobin diizeyi 7-10 g/dl arasinda deZigir. Aneminin sebebi, kronik hastahik
anemisine baglanmasina ragmen demir eksikligi anemisi de rol oynayabilir. Lokositoz aktif
hastalikh ve sistemik baslangigh olanlarda 30.000-60.000/mm® gibi yiiksek seviyelerde
olabilir. Par¢ali hakimiyeti vardir. Trombosit sayist, ciddi sistemik ya da poliartikiiler grupta
dramatik bigimde yiikselebilir. Hastalik aktivasyonunun gostergesidir. Trombositopeni
nadirdir ve hastalifin SLE’ye doniisiimiinti gosterebilir. Eritrosit sedimentasyon izt (ESR) ve

C-reaktif protein (CRP) baslangi¢ ve takipte aktif hastaliin bir gostergesidir. Serum amiloid
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benzeri protein, aktif hastalikta artar. Kriyofibrinojenemi ekstremitelerin 6demiyle iligkili
olabilir. ¥

Aktif JKA’da serum osteocalcin seviyelerinde azalma, osteoblast aktivitesi ile kemik
formasyonunun baskilanmasinin gostergesi olabilir. Aktif artrit siiresince mineralizasyon
azalmigtir ve inflamasyon kayboldugu zaman geri doner. Azalmig vitamin D’ye bagh olarak
artan parathormon diizeyinin net etkisi, kemik kitlesinde azalmadir, (%1461

Artmig serum immiinglobiilin seviyeleri hastalik aktivitesiyle ilgilidir. Klinik
diizelmeyle beraber normale doniis olur.

JKA’h gocuklarin %15-20°sinde RF seropozitifdir. Baglangig yasinin geg olmast
durumunda RF pozitiflik oram artmakta ve bu ise subkiitan nodiil, eklem erozyonlan ve koti
fonksiyonel seviye ile iligkili olmaktadir. ANA pozitifligi ise yaklagik %40 hastada bulunur.
Oligoartrit ya da poliartrit, kronik iiveitis varlifi, kemik erozyon yoklugu ile iligskili olup
kiigiik kiz gocuklarinda sikligi artmaktadir. JKA’dan siiphenilen gocuklarda kronik iiveit
gelistirme riskinin saptanmasinda ANA pozitifligi onemlidir. Cogunlugu IgG olmakla birlikte
IgM ve A da olabilmektedir. Aktif JKA’da C3 komplemam akut faz reaktan gibi hareket eder
ve sik olarak yiiksektir. Sinovial siv1 analizleri, grup II ya da inflamatuar siv1 6zelligi gosterir.
Sinovial siv1 l6kosit sayist klinik aktivite ile her zaman korele degildir."*

Radyolojik ¢alismalar: Son yillarda gériintileme yontemlerindeki teknik gelismeler,

JKA’l1 hastalarin radyolojik degerlendirilmesinde oldukgca ilerlemeler saglamistir. Ozellikle
MRI gibi teknikler, konvansiyonel grafilerle tespit edilemeyecek kadar erken degisikleri tespit
edilebilmektedir. Yine de diiz grafiler gofu durumda en iyi aragtrma yontemleridir.
Ultrasonografi ¢aligmalan ile kalga ve omuz gibi eklemlerde klinik olarak tespit edilemeyen
s1iv1 toplanmalan gosterilebilir. Bilgisayarli tomografi, sakroiliak, TME ve alt ekstremitelerde
kiugik eklemlerin degerlendirilmesinde kullamlabilir. Termografi eklem inflamasyonun
derecesini ve yayilimum gosterebilir. Radyoniiklit goriintiilemeler sensitif ama spesifik
olmayan ¢aligmalardir.®¥

Erken radyolojik degisikler; periartikiller yumusak doku sisligi, artmis sivi ya da
sinoviyal hipertrofi nedenli eklem aralik geniglemesi ve eklem gevresi osteoporozudur. Geg
bulgular; erozyonlar, eklem aralifinda daralma, subluksasyon ve ankilozdur. Aseptik nekroz,

yiiksek dozda ve uzun siire steroid ile tedavi edilen hastalarda bile nadiren goriitir. ¥
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2.2.10.Tedavi

Genis tedavi programinin bir ¢ok komponenti vardir ve ilag tedavisi bunlardan sadece
bir tanesidir. JKA’nin ¢ocugun ailesi iizerinde tahrip edici etkisi vardir, bu yiizden tedavi
programi gelistirilirken, ailenin psikososyal, ve ekonomik faktérlerini gézéniine almak
gerekir. JKA’h gocuBu hastane diginda ve yasamin i¢inde tutmak tedavi programinin
merkezidir. Cocuk, normal bir gocugun beklentilerine sahip oldugu diigiiniilerek tedavi
edilmelidir.®?

JKA’min standart tedavisi multidisipliner bir saglik ekibi ile ailenin koordineli
¢abalarim gerektirmektedir. Bu ekibe, ¢ocuk romatologu, fiziksel tip ve rehabilitasyon
uzmani, ortopedist, gocuk psikiyatristi, psikolog, oftalmolog, dis hekimi, beslenme uzmani,
fizyoterapist, ugras terapisti, hemgire ve sosyal hizmet uzmam girer.***?

Tedavinin amaglan; agriyr kontrol etmek, eklem hareket agiklifini, kas giiciing,
fonksiyonu korumak ve restore etmek, sistemik komplikasyonlan tedavi etmek,
inflamasyonun etkilerini en aza indirmek, normal beslenme, biiyiime, fiziksel ve psikolojik
gelismeyi kolaylagtirmaktir, 4%

Agn_kontroli: Agn kontrolinde NSAIl (Nonsteroidal antiinflamatuar ilag) ve
parasetamole ek olarak splintler, sicak ve soguk modaliteler, hidroterapi, transkiitanoz elektrik
sinir uyarilmasy, interferensiyel akim ve ultrasound kullanilir. Psikolojik kendi kendini kontrol
yontemleri bazen yararlidir.®V

I llag tedavisi: Farmakolojik tedaviye geleneksel yaklagim, en giivenli, en basit ve en
konservatif 6l¢timlerle baglamaktir. Her yoniiyle etkili ve yan etkisiz ilag tedavisi yoktur. Etki,
genelde semptom ve bulgulan diizeltmede sinirhdir, tedavi kiiratif degil, palyatiftir, ancak
baz ilaglar, hastalifin gidigini degistirebilirler. Ilag tedavisinde, piramidin en altindaki NSAII
ile baglamir. Artrit destriiktif ise ya da NSAII ile kotii kontrol ediliyorsa ikinci kugak
medikasyon eklenir. Kortikosteroidler (KS) tedavinin degisik saflarinda eklenebilir. Piramidin
en ustlindeki sitotoksikler ya da deneysel ilaglar efer hastalik hayat: tehdit ediyorsa
kullanilabilir. Son zamanlarda geri doniigimsiiz eklem hasar1 olugmadan énce ikinci kusak
medikasyona erken baslamak yoniindeki egilimler artmigtir. "

NSAIl: Dogal gidisi etkilemezler, ancak eklem sertligini ve agriy1 azaltirlar ve fizik
tedaviye katihmu artinirlar. Analjezik etkileri antiinflamatuar etkilerine gére mzhidir. Aspirin,
naproksen, tolmetin ve ibuprofenin ¢ocuklarda kullanimi American Food and Drug
Administration tarafindan onaylanmistir. En yaygin yan etkileri, mide agris1 ve anoreksidir.

Her 3-4 ayda bir renal ve hepatik toksisiteye karyi biyokimyasal 6lgiimler yapilmalidir.

23



Herhangi bir NSAII 2-3 aylik uygulamadan sonra etkili degilse bagka bir NSAII denebilir,
ancak hastalarin 2/3’i NSAil’ye yetersiz yamt verir ve bu durumda ikinci kugak tedavi
duginiilir. @V

Metotreksat (Mtx): ikinci kusak tedavide genellikle ilk segilen ilagtir, 10 mg/m*/giin
dozunda kullamilir. Yan etkileri, folik asit ilavesiyle azaltilabilen oral iilserler, gastrointestinal
bozukluk ve kemik iligi(Ki) depresyonudur. Hasta hepatotoksisite yoniinden izlenmelidir.®"

Bunun yamsira siilfasalazin, hidroksiklorokin, D-penisilamin ve parenteral altin
tedavileri uygulanmaktadir.®?

Kortikosteroidler(KS): Tiim klinisyenlerin ortak goriigii, KS tedavisinin siklig1, dozu
ve siresinin en az olmasidir. Biiyimenin baskilanmasimi azaltmak i¢in sabah ve giinagin
verilmelidir. Adrenal baskilanmasini 6nlemek igin azaltarak kesilmelidir. Kesilmesi sirasinda
hastalik alevlenmesinden ayirt edilmesi gereken gegici kas-iskelet agnlan olusabilir. Ozellikle
sistemik JKA’da perikardit ve ategte, sistemik KS kullamlabilir. 0,5-2 mg/kg/giin prednizon
en iyi segenektir. Ikinci kugak ilaglarin etkisi ortaya ¢ikincaya kadar verilebilir. Oligo ya da
monoartikiiler atritte eklem i¢i triamsinolon heksaatenoid oldukga etkindir.®"

Sitotoksik ilaglardan azatiopiirin, klorambusil, siklofosfamid ve siklosporin kullanimi
simrhdir ve amiloidozis gibi yasami tehdit eden durumlara saklanmalidir. Yeni bir
immunosiipresif ajan olan tacrolimus (FK506) ile yapilan son dénemlerdeki bir galigmada
refraktor 4 JKA’l1 hastada 6nemli bir klinik diizelme gosterilmigtir.®*->®)

Poliartikiiler hastalarda intraven6z immiin globiilin denenmektedir. Oral tavuk tipIl
kollajeninin JKA tedavisinde etkili olabilecegi gosterilmigtir. &1

Gelecekte, mevcut ilaglarin gesitli kombinasyonlan ve uygulama programlarinin
degistirilmesi, immiin yanit modiilatorleri ve gen tedavileri iimit vaadedici gozitkmektedir. @V

II.Rehabilitasyon: Amag, agriy1 en aza indirmek, eklem hareket agikhigini (EHA) ve
kas giiciinii korumak, giinliik yasam aktivitesi i¢in gerekli endurans artigim saglamak,
fonksiyonu idame ettirmek ve restore etmek, deformiteleri ve dizabiliteyi Onlemektir.
Deformiteleri dnlemek tedavi etmekten ¢ok daha kolaydir. Eklem inflamasyonuna eglik eden
EHA kaybim en aza indirmek i¢in hemen miidahale etmek gerekir, eger ihmal edilirse, aktif
ekstansiyon kaybi ve sabit fleksiyon kontraktiirii geligir. Aktif inflamasyonda yeterli istirahat
onemli olmasina ragmen, mutlak yatak istirahat1 nadiren gerekir. Terapatik egzersiz tedavisi
eklemlerin pasif-asistif hareketleriyle baglar. Bu hareketler akut, inflame, agnh eklemlerde
bile fonksiyonel bozuklugu 6nlemek igin uygulanabilir. Daha sonra kisalmig eklem yapilarina
germe uygulamir. Diizgiin pozisyonun devamu igin bireysel splintler kullamlabilir. Aktif germe
teknikleri yapilir. Kazanilmig mobilitenin giinlik yasama entegrasyonu ve hareketlerinin
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patolojik paternlerinin istesinden gelmesi ogretilmelidir. Inflamasyon devam ettigi siirece
giiclendirici egzersizler etkisizdir, ¢lnkii eklemin normal fiziksel yapisi yeterince
kazamlmamustir ve gocuk hala patolojik hareket paternlerini ortadan kaldiramamigtir. Eklem
koruma egitimi tedavi rejiminin 6nemli bir parcasidir. Artritli ¢ocuk giinlitk aktivitelerinde
ekleme binen yiiki nasil azaltacagim 6grenmelidir. Etkili eklem korumasi agriyr azaltir ve
inflamatuar progesi diizeltebilir. ¢!

Ogleden sonra dinlenme ve gece uyku siiresinin arttinlmas: 6giitlenir. Normal oyunlar
tesvik edilmelidir. Ekleme agir1 yiik veren ve agriyi artiran aktivitelerden kaginilir. Iki ya da 3
tekerlekli bisikletler ve yizme, eklemlere yiikk vermeyen ve hemen her zaman yararh
aktivitelerdir. Fiziksel tedavi, terapist tarafindan giinagir1 15-30 dakika arasinda uygulanir. En
uygun zaman 6gleden hemen sonradir. Egzersizler evde de giinde 2 defa yapilabilir. Terapatik
egzersiz tedavisi oncesi 1s1 uygulamas: sertligi ve agriy1 azaltir, fonksiyonu artirir, 44V

Kotii pozisyonu onlemede, olusan deformitelerin diizeltilmesinde, normal hareketin
korunmasinda splintleme gerekir. Dirsek ve dizin 48 saatlik en fazla ekstensiyonda
algilamasin takiben fizik tedavi uygulanmast ve tekrar algrlama EHA artis1 saglar.®% D

Yumusak boyunluklar boyun agnisini azaltir, gece ve giindiiz kullamlabilirler. Sert
boyunluklar ciddi instabilite durumlaninda gerekebilir, ancak hareketi agin kisitlamasi
nedeniyle ¢ocuklar tarafindan sik olarak kabul edilmezler.®"

Uygun ayakkabi se¢imi alt ekstremite artritli gocuklarda onemlidir. Bacak uzunluk
fark: olanlarda tabanlik takviyesi kullamlabilir. ®?

Cocugun giinliik yagsam aktivitelerini daha bagimsiz yapabilmeleri i¢in adapte edilmis
gesitli cihazlar 6nerilebilir.®?

Normal biiyiime ve gelismenin saglanmasi: Anoreksi nedenli azalmig besin alimi
goriiliir. NSAII ve hidroksiklorokin anoreksiyi arttirir. TME hastalifi, ¢ignemeyle iligkili agn
nedeniyle, besin ahminda azalmaya yol agar. Yeterli beslenmenin saglanmas: biiyiime {izerine
yararli etkiye sahiptir. Sigmanlik 6zellikle alt ekstremite tutulumlu olanlarda inaktivite ya da
KS kullamimu ile iligkili olabilir. Uzamig KS kullamminda osteoporozu en aza indirmek i¢in
giinliik 400 IU Vit.D ve 10 yas altinda 400 mg, 10 yag istiinde 800 mg kalsiyum destegi
verilmelidir. Hipokromik anemide demir preparati diisiiniilmelidir. ®"

III.Cerrahi tedavi

Cerrahi tedavi, tedavinin diger formlarin1 tamamlamalidir. Cerrahi 6ncesi, hastalarin
tamami diger konservatif tedavileri almi§ olmalidir. Genis bir ¢aligma grubunda JKA’l

hastalarin %10’u cerrahi miidahale gegirmis olup, bunlarin yans: seropozitif hastalardar.7®
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Buyiik g¢ocuklarda kontraktirlerin ve dislokasyonlarin diizeltilmesi veya eklem
replasmam giderek Onem kazanmaktadir. Sinoviyektomi, yumusak doku gevsetmeleri,
posterior kapsiilotomi, tendon uzatmalarni, diz ve kalganin total eklem protezleri en ¢ok

uygulanan prosediirlerdir.”®

Fonksiyonel dizabilite:

Tarihsel olarak ciddi dizabilite olmaksizin JKA’l ¢ocuklarin %70-90°1 memnun edici
sonuca sahip oldugu tahmin edilmektedir. Yaklagik olarak %10 g¢ocuk, yetiskin doneme ciddi
fonksiyonel dizabilite ile girer. Hastaligin baglangi¢ tipinden ve gidis paterninden bagimsiz
olarak hastalarin %83’iintin, 15 yillik takip g¢aligmasinda is yapabildigi, okula devam
edebildigi veya kendi kendine yeterli oldugu gozlenmistir. Aktif JKA’in yetigkinlige kadar
sirmesi nadir olmasina ragmen, bu yetigkinler hayatlar1 boyunca énemli fiziksel ve sosyal

dizabilite gosterirler. 14>

Oliim:

Erken ¢aligmalarda 6liim riskinin %2-4 oldugu goésterilmigtir. Tedavideki gelismelerle
su andaki oramin %1°den az oldugu tahmin edilmektedir. Oliimlerin biyik cogunlugu,
sistemik baglangi¢cli olup, 6liim sebepleri amiloidoza sekonder bobrek yetmezligi ve

enfeksiyondur.®¥
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3. GEREC VE YONTEM
3.1. Anketin Tiirk¢e versiyonu

CHAQ, iki Fiziksel Tip ve Rehabilitasyon (FTR) uzman, bir yetiskin romatoloji ve bir
pediatrik immiinoloji ve allerji uzmani olmak iizere toplam 4 hekim tarafindan birbirinden
bagimsiz olarak Tirkge’ye gevrildi. Bu dort hekim toplantiyla bir araya gelerek ve orijinal
ankete sadik kalmaya calisarak tek bir Tiirkge anket olusturdular. Bu Tiirkge anket, orijinal
anketten habersiz bir Ingilizce terciime uzmam tarafindan Ingilizce’ye tekrar geri gevrildi. Bu
uzmana anketin orijinali verilerek, sonradan olugturulan Ingilizce anket ile karsilagtirilmast
istendi. Aradaki farklar not edildi, terciime uzmam ve diger 4 hekim tekrar bir araya gelerek
farkliliklar1 gézden gegirdiler. Asagidaki sorulanin modifiye edilerek Tiirk toplumuna adapte
edilmesiyle nihai Tiirk¢e ankete ulagildi(EK 5).

1. “Shampoo his/her hair?” sorusu “Sagin1 yikayabiliyor mu?”

2. “Open a new cereal box?” sorusu “Yeni yiyecek paketlerini agabiliyor mu?(gofret, gikolata,
kraker gibi)”

3. “Run errands and shop?” sorusu “ Ev iginde getir gétiir isi ve bakkaldan ahgveris
yapabiliyor mu?”

4. “Get in and out of car or school bus?” sorusu “Araba, otobils ya da minibiise binip

inebiliyor mu?” seklinde modifiye edildi.
3.2.Anketin uygulanmasi

Anket; giyinme-siislenme, dogrulma, yemek yeme, yiiriime, temizlik, erisme, tutup
kavrama ve aktiviteler adli 8 bolim ve toplam 30 soru igerir. Her bir sorunun, “hig
zorlanmadan”, “biraz zorlanarak™, “gok zorlanarak”, “yapamyor” ve “degerlendirilemez”
seklinde cevap segenekleri vardir. Anketi yamtlayan kisilerden, gecen bir haftadaki
aktiviteleri degerlendirmeleri, hastalia bagli kisithiliklar ve zorluklan g6z oniinde
bulundurmalari, eger sadece hastanin yag1 kiigiik oldugu igin belirtilen aktiviteleri yapamiyor
ise “degerlendirilemez” segene@ini isaretlemeleri istenir. Ornegin; giyinme ve siislenme
boliimiindeki “goraplarim gikarabiliyor mu?” sorusu 1 yasindaki ¢ocuga uygun sorudur. Bu
¢ocuk icin, bu bolimdeki difer sorular “degerlendirilemez” seklinde isaretlenecektir.

Boliimiin puam, bu soru ile tespit edilirken, daha biiyiikk gocuklar ayni béliimde, bu soruyu
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“hi¢ zorlanmadan™ seklinde cevaplandirabilir. Ancak “el tirnaklarnini kesebiliyor mu?” gibi
daha kompleks sorular ile biiyiik gocugun dizabilite durumu hakkinda fikir sahibi olunur.®

Anket, 8 yagindan biiyiik gocuklarda hem kendisine hem de ebeveynine, daha kiigiik
cocuklarda ise sadece ebeveynine uygulanir.

Calismamizda anket, tek bir hekimin detayl bir bilgi vermesinden sonra sessiz sakin
bir odada uygulandi. Anket, 8 yas ve daha ustii okuma yazmasi olan hastalar ve anne ya da
baba tarafindan dolduruldu. Sekiz yas altinda veya okuma yazmasi olmayan hastalarda, anket
sadece anne ya da baba tarafindan dolduruldu. Anket doldurma sirasinda, tip fakiiltesi
6.simiftan bir 6frenci tim hasta ve ebeveynlere eglik etti. Okuma yazmasi olmayan
ebeveynlere, sorular aym 6grenci tarafindan direk okunarak cevaplar alindi. Hem hastanin
hem de ebeveynin anketi tamamlama siireleri not edildi.

Anketin tamamlanmasindan sonra tiim hastalara, gegen son haftadaki, hastalif: ile
ilgili agny1 notral yiz ile baglayan yiiz skalasinda isaretlemesi istendi (EK 3). Yiiz skalast ile
agn ol¢limiiniin amaci, gocuklarin okula devam etmemeleri ve ¢ogunlugunun okuma yazma
bilmemesi yiiziinden VAS’1 anlamakta ¢ok zorluk ¢ekmeleridir.

Tum hastalar, aym ebeveyn ile birlikte 2 ile 4 hafta sonra poliklinik kontroliine
¢agnldilar. Anket ikinci kontrolde yukarida bahsedilen ayni1 yontemlerle tekrarland. Iki vizit

arasi siire not edildi.
3.3. Anketin skorlanmas:

Cevap segeneklerinden “hi¢ zorlanmadan” i¢in O puan, “biraz zorlanarak™ i¢in 1 puan,
“cok zorlanarak™ i¢in 2 puan, “yapamiyor” igin 3 puan verildi. Bir boliimdeki en yiiksek puan,
o bolimiin puam olarak kabul edildi. Eger herhangi bir soru bog birakilmig ya da
“degerlendirilemez” isaretlenmis ise, o bolimdeki diger sorulara verilmig en yiiksek puan, o
boliimiin puant olarak alindi. Bir bolim igin herhangi bir alet ya da cihaz kullamyor ya da
herhangi birinden yardim aliyorsa o boliimiin minimum puam 2 olarak kabul edildi. Bir
boliimdeki tim sorular “degerlendirilemez” seklinde isaretlenmis ya da bos birakilmigsa o
boliim, puanlama dis1 tutuldu. 8 boliim puaninin aritmetik ortalamasi Dizabilite indeksi (DI)
olarak kabul edildi. DI 0 ile 3 arasinda bir degerdir.

Agn degerlendirmesi igin, anketin sonunda yer alan, sol ucunda “agn yok™, sag
ucunda “cok fazla agn” ibaresi bulunan 15 cm’lik dogru pargasi kullanildi. isaretlenen yerin
sol uca olan uzaklifi cm cinsinden 6lgiildi. Elde edilen rakam 0.2 ile garpilarak 0’dan 3’e
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kadar bir deger elde edildi. Global degerlendirme igin, aym islem sol ucunda “gok iyi”, sag

ucunda “gok kotii” ibaresi bulunan 15 cm’lik dogru pargasi iizerinde yapildi.
3.4. Hastalar

Gukurova Universitesi Tip Fakiiltesi, Pediatrik Immiinoloji ve Allerji ile Fiziksel Tip
ve Rehabilitasyon Anabilim Dali polikliniklerinde takip edilen EULAR kriterlerine gére JKA
tanist konmug 30 hasta, Nisan 1999 ve Haziran 1999 tarihleri arasinda ¢aligmaya alindilar.
Yedi ¢ocuk 8 yasindan kiigiik oldugu igin, 3 gocuk ise biiyiik oldugu halde okuma yazma
bilmediklerinden anketleri kendileri dolduramadilar. Onalt1 yagindaki bir hasta her iki
kontrole de tek bagina geldi. On yagindaki bir ¢ocuBun ilk kontroliinde, 15 yagindaki bir
gocugun ise ikinci kontrolinde yanlarinda durumlarini bilecek bir yakinlan olmadigindan,
ebeveyn anketleri doldurulamadi. Boylece 20 ¢ocuk ve 27 ebeveyn her iki anketi doldurmusg
oldu. Beg gocuk, yaglan kiigiik oldugu i¢in yiiz agn skalasinda degerlendirme yapamadi.

Hastalann yaslan, egitim diizeyleri, sabah sertlifi siireleri not edildi. Anketin
doldurulmasindan sonra, ankete verilmis cevaplardan habersiz, bir hekim tarafindan, fizik
muayeneleri yapildi. Caligma boyunca tiim muayeneleri aym: hekim gergeklestirdi.
Altmigsekiz eklem tizerinden hassasiyet, kisitlilik ve gis eklem sayisi not edildi. Her bir
ekleme, EK 6’da gosterilen kriterlere gore, hassasiyet, kisithilik ve sisligi i¢in bir puan verildi,
bu puanlarin toplanmasi ile hassasiyet, kisitlilik ve sislik skorlar elde edildi.®® Onbes cm’lik
VAS iizerinde hekim global degerlendirmesi yapildi. Global degerlendirme, aynm1 zamanda,
“0.Remisyon, 1. Iimli, 2. Orta, 3. Ciddi, 4 Cok ciddi” seklindeki Likert Hekim Global
Degerlendirme Skalasina gore, hastalik aktivitesi 1983 Moskova EULAR pediatrik romatoloji
komitesi tarafindan kabul edilmig kriterlere gére (EK 7), fonksiyonel siniflama Steinbrocker
fonksiyonel siniflamasina gére (EK 1) yapildi.

Tuim hastalarin ESR, serum CRP ve RF diizeylerine bakildi. ESR westergren
yontemine gore, CRP ve RF diizeyleri ise agliitinasyon prensibine dayanan Latex testi ile
bakildi.

Hastalarin demografik 6zellikleri, muayene ve laboratuar bulgulari hazirlanan standart
formlara kaydedildi.

Ikinci kontrolde ilk vizitteki islemler aym gekilde tekrarlands.
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3.5. Istatiksel analiz

Caligmanin istatiksel analizi SSPS 6.0 versiyonu paket programu ile yapildi.

Test-retest ve hasta-ebeveyn giivenirlilii Pearson’s R correlation coefficient ile test
edildi.

Test-retest giivenilirlik igin 20 gocuk ve 27 ebeveyn anket sonuglar, 26.2+10.46 (15-
57) giin sonra degerlendirildi.

Hasta-ebeveyn givenirligi (interobserver reliability), her iki vizitte 18 ¢ocuk ve
ebeveyn ¢ifii ile test edildi.

Yapisal (construct) gegerlifi ve convergent gecerligi, Pearson’s R correlation
coefficient ile test edildi. Steinbrocker fonksiyonel sinif, agn skoru, global degerlendirme
(hasta, ebeveyn, hekim), sabah sertlifi, hastalik aktivitesi, baglangi¢ ve gidis tipi, hassas
eklem skoru, kisitli eklem skoru, sis eklem skoru, ESR, CRP analize alindilar.

VAS ile belirlenen, gocuk agn skoru ile yiiz skoru arasindaki korelasyonu Pearson’s R
correlation coefficient ile test dildi.

Internal giivenilirlik icin kategoriler arasinda korelasyona bakildi. Bu korelasyon igin
Cronbach a metotu kullanildi.

Istatiksel anlamhilik p< 0.05 diizeyinde kabul edildi.
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4. BULGULAR

Hastalarla ilgili 6zellikler Tablo IX’da verilmektedir.

Tablo IX: Hastalann ozellikleri (n=30)

Cins
Erkek 16 (%53.3)
Kiz 14 (%46.7)
Yas 10.15+3.91 (2-16)
8 yas alt1 7
8 ve daha iistii 23
JKA baglangig tipi -
Oligoartikiiler 8 (%26.7)
Poliartikiiler 14 (%A46.7)
Sistemik 7 (%23.3)
JRA 1 (%3.3)
JKA gidis tipi
Oligoartikiiler 12 (%40)
Poliartikiiler 17 (%56.7)
Sistemik 0
JRA 1(%3.3)
Steinbrocker fonksiyonel sinif
I 13 (%A43.3)
n 14 (%46.7)
it 3 (%10)
v 0
Hastalik aktivitesi
Aktif 2 (%6.7)
Stabil 27 (%90)
Inaktif 1(%3.3)
Remisyon 0
Hastalik siiresi (ay) 55.33+39.51 (4-150)
RF pozitifligi 1 (%3.3)

Cocuklardan 7’si yaglan kiigiik oldugundan, 3’i ise yast 8’den biiyiik oldugu halde

okuma yazma bilmediginden anketi dolduramadilar. Yirmisi (% 66.7) her iki vizitteki anketi

doldurdular.

Tablo X’da ¢ocuk ve ebeveynlerin egitim durumlan gosterilmektedir.

Table X: Cocuk ve ebeveynlerin egitim durumlar

Cocuk Ebeveyn
Okur-Yazar Degil 9 (%30) 10 (%37)
Ikokul Ogrencisi 8 (%26.7)
Ilkokul Mezunu 3 (%10) 10 (%37)
Ortaokul Ogrencisi 9 (%30)
Ortaokul Mezunu 2 (%7.4)
Lise Oprencisi 1 (%:3.3)
Lise Mezunu 3 (%l11.1)
Yiiksek Okul Mezunu 2 (%7.4)
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Her iki vizitte anketler 16 anne, 11 baba tarafindan dolduruldu. 2 ebeveyn tarafindan
doldurulmadi. Her iki vizitte 15 ebeveyn (%55.5) anketi doldurmada hi¢ yardim almadilar.
Oniki ebeveynin 10°u, okuma yazma bilmediginden, 2’si beraberlerinde okuma gozliiklerini
getirmediginden, ankete yardimct olan tip fakiiltesi 6grencisi tarafindan, sorularin ebeveyne
okunmast ve cevaplarin isaretlenmesi yoluyla anketi doldurdular.

Tablo XI’de hastalarin gegmigte ve halen kullandiklan ilaglar gosterilmektedir.

Tablo XI: Hastalanin gegmiste ve halen kullandiklan ilaglar
Gegmigte kullandiklan Halen kullandiklan

NSAID 10 (%33.3) 15 (%50)
Steroid 6 (%20) 2 (%6.7)
NSAID+steroid 3 (%10)

Mtx, 1 (%3.3)
Mix+NSAID 6 (%20)
Mix-+steroid 2 (%6.7)
Mitx-+steroid+NSAID 2 (%6.7)
Aspirin 8 (%26.7)

Salazoprin 1 (%3.3) 1 (%3.3)
Penisilin tedavisi 2 (%56.7)

Ilag kullanmama 1 (%3.3)

Cocuklar birinci anketi 10.9+4.7 (5-20), ikinci anketi 7.1542.83 (2-14) dakikada
tamamladilar. Ebeveynler birinci anketi 8.64+3.58 (3-20), ikinci anketi 6.32+2.97 (2-13)
dakikada tamamladilar. Her iki vizitte anketi tamamlama siireleri istatiksel olarak anlaml
derecede digiiktin (sirastyla p<0.001 ve p<0.05). Tiim anketlerin ortalama tamamlama stireleri
8.13+3.78 dakika idi.

Yas ortalamasi 3.6 olan 5 gocuk (%16.7) yaslan kiigiik oldugundan ya da uyum sorunu
oldugundan yiiz skalasinda agrisini igaretleyemediler.

Iki ebeveyn VAS’1 anlayamadiklar igin agn ve global degerlendirmeyi yapamadilar.

Hekim hastalik aktivite degerlendirmesine gére hastalarin 5°i (%16.7) remisyonda,
19°u (%63.3) 1limli, 5’1 (%16.7) orta ve 1’1 (%3.3) ciddi idi.

Yedisinde (%23.3) grade I, 2’sinde (%6.7) grade II ve 1’inde (%3.3) grade I olmak
tizere 10 hastada (%33.3) servikal tutulum vardi.

Dizabilite skorlan: Hasta ve ebeveynlerden birinci ve ikinci vizitte elde edilen DI, agn

ve global degerlendirme degerleri Tablo XII’de ve Sekil 2°de gosterilmektedir.
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Tablo XII: Her iki vizitte elde edilen DI, agn ve global degerlendirme degerleri

Cocuk ortalama+SD (range) Ebeveyn ortalama+SD (range)
1. Vizit DI 0.76x0.78 (0-2.25) 0.87+0.86 (0-2.5)
1. Vizit Agn VAS 0.63+0.66 (0-2.08) 0.58+0.66 (0-2.34)
1. Vizit Global VAS 1.0320.83 (0-2.66) 1.27+0.81 (0-2.3)
2. Vizit DI 0.8340.79 (0-2.375) 0.72+0.82 (0-2.75)
2. Vizit Agn1 VAS 0.60-:0.60 (0-2.06) 0.61+0.82 (0-2.54)
2. Vizit Global VAS 0.71£0.75(0-2.48) 0.82:0.86 (0-2.48)

1. Vi

Di 1. Vizit
Agn VAS Global

VAS

Vizit 2. Vizit
Agn VAS Gilobal

1. Vizit 2. Vizit Di 2.

VAS

O Cocuk
Ebeveyn

Sekil 2: Her iki vizitte gocuk ve ebeveynden elde edilen degerler(ortalama)

Hastalarin ilk vizitlerinden elde edilen DI ile hastahfin baglangig tipinin
kargilagtinlmas1 Sekil 3’de verilmektedir. Cocuk DI sistemik baglangigh igin 1.25+0.99;
poliartikiiler baglangigh ig¢in 0.74+0.78; oligoartikiiler baslangi¢h igin 0.69+0.91 bulundu.
Beklenilecegi gibi sistemik ve poliartikiiler baglangich JKA lar, oligoartikiiler baglangighlara
gore daha fazla DI’ye sahiptiler. Ancak bu fark, her i¢ baglangich hastalik icin kendi
aralarinda istatiksel anlama ulagmadi.
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Gocuk Di
O Ebeveyn Di

Sistemik (n=7) Poliartikiiler Oligoartikiler JRA (n=1)
{n=14) (n=8)

Sekil 3: Hastalik baslangig tipine gore DI’ler (ortalama)

Hastalarin baglangi¢ tipine gére her bir boliimdeki, ilk vizitteki gocuk DI’leri Tablo
XIIT"de gorillmektedir. Baglangig tipi ile DI arasinda istatiksel korelasyon yoktu.
Tabloe XTII: Baslangig tiplerine gére cocuk Di’leri

Sistemik (n=7) Poliartikiiler(n=15) Oligoartikiiler(n=8)
Giyinme-siislenme 2+1.73 1+1.34 0.8+0.83
Dogrulma 1+1 0.63+0.67 0.8+1.09
Yemek yeme 1+1.73 0.27+0.46 0.2+0.44
Yiirtime 0.33+0.57 0.18+0.40 0.2+£0.44
Temizlik 1.33+1.52 0.63+0.92 0.6x1.34
Erigme 0.66+1.15 1+1.18 0.4+0.54
Tutup-kavrama 11 0.81+1.16 0.6+0.54
Aktiviteler 1.33+1.52 0.72£1.19 1.6+1.34

Her bir boéliimdeki hasta ve ebeveyn DI’leri Sekil 4’de gosterilmektedir.

Giyinme-siislenme
O Dogrulma

O Yemek yeme

£ Yiirame

B Temizlik

O Erigme

B Tutup-kavrama

3 Aktiviteler

Gocuk DI ~ .‘ Ebeveyn” ey DI

Sekil 4: Hasta ve ebeveynlerin ilk vizitte boliim Di’leri (ortalama)

Kizlar (n=14) erkeklere (n=16) nazaran daha fazla Di’ye sahiptiler, (0.95 vs. 0.7)
ancak aradaki fark istatiksel olarak anlaml: degildi.

Test-retest giivenilirlik: 20 ¢ocuk ve 27 ebeveyn anket sonuglari 26.2+10.46 (15-57)
giin sonra degerlendirildi. Cocuk ve ebeveyn DI’leri istaitiksel olarak miikemmel derecede
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uyumlu idi (swrasiyla r=0.96, p<0.001 ve 0.84, p<0.001). Tablo XIV’de diger

degerlendirmelerin giivenirlilikleri goriilmektedir.

Tablo XIV: DI, agn, global degerlendirme ve yiiz skalasinin test-retest giivenirlilikleri

Cocuk DI EbeveynDI Cocuk Agn  Ebeveyn Cocuk Ebeveyn  Yiiz skalast
VAS Afn VAS giobal VAS global VAS

R 0.96%* 0.84%* 0.70%* 0.57* 0.65* 0.53* 0.68**

*p<0.05
*%p<0,001

Interobserver giivenilirlik: Her iki vizitte 18 ¢ocuk ve ebeveyn gifti ile test edildi. Birinci
vizitteki global degerlendirme haricinde, tiim degerler istatiksel olarak korele idi. Tablo
XV’de DI, agn, global degerlendirmenin interobserver giivenilirlikleri gésterilmektedir.

Tablo XV: DI, agn, global degerlendirmenin interobserver giivenilirlikleri

L.Vizitte 2.Vizitte DI 1.Vizitte Agn 2.Vizitte Agn 1.Vizitte Global  2.Vizitte Global

Di VAS VAS Deperlendirme  Degerlendirme
R 0.84%* 0.77** 0.61* 0.60* 0.46 0.77%*
#p<0.05
¥%p<0.001

Internal giivenilirlik: DI’de Cronbach’s a kullamlarak 6lgiim yapildiginda hasta
anketlerinin internal giivenirlili§i 0.91 bulundu. Genel olarak, 0.7’den biyiik bir a katsayisi,
boliimlerin tek bir kavram yansitan skalalan olusturdugunu gosterir. Ilk vizitte gocuk anketi
ile elde edilen 8 bolimiin birbiriyle korelasyonu ve DI’ye karsi bolim korelasyonu Tablo
XVI’da gosterilmektedir. Yiirime ile giyinme-sﬁslenme, erisme, tutup-kavrama ve aktiviteler
arasinda ve tutup-kavrama ile yemek yeme arasinda istatiksel olarak korelasyon yoktu. Diger

biitiin boliimlerin kendi arasinda ve DI ile korelasyonu istatiksel olarak mevcuttu.

Tablo XVI: Béliimler arasi ve boliimlerin DI’ne kargi korelasyonu

Giyinme Dogrulma Yemek Yiiriime Temizlik Erisme Tutup  Aktiviteler

siislenme yeme kavrama

Giyinme siislenme 1
Dogrulma 0.56* 1
Yemek yeme 0.68** 0.62* 1
Yiiriime 0.23 0.48* 0.47% 1
Temizlik 0.62* 0.48* 0.73**  (0.64* 1
Erigme 0.73** 0.65* 0.68** 0.31 0.61* 1
Tutup kavrama 0.82%* 0.49* 0.43 0.20 0.50* 0.79%* ]
Aktiviteler 0.66** 0.77** 0.62*  0.42 0.62* 0.69*%* 0.73** 1
DI 0.86** 0.77** 0.80%*  0.52*%  (0.80** 0.87**  (.82%* (.87**

*p<0.05

**p<0.001
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Yapisal gecerliligi: Ilk vizitteki DI ile hassas eklem skoru, sigmis eklem skoru, kisith
eklem skoru, sabah sertligi siiresi, ¢ocuk ve ebeveyn agn VAS’1 hekim, ¢ocuk ve ebeveyn
global degerlendirmesi, ESR ve CRP diizeyleri arasindaki korelasyon Tablo XVII’de
gosterilmektedir. Hassas ve gigmis eklem skorlari, ne gocuk ne de ebeveyn DI ile korele
degildi. Ebeveyn agn VAS degerlendirmesi ve CRP, ¢ocuk ve ebeveyn DI ile korele degildi.
ESR, ebeveyn DI ile korele iken, gocuk DI ile korele degildi.

Tablo XVII: Hastalik aktivite dl¢iimleri ile DI arasindaki iligki

Hastalik Aktivite Olciimleri Ortalama Cocuk DI Ebeveyn Di

Hassas eklem skoru 2.8 (0-19) 0.26 0.15
Sismis eklem skoru 2.33 (0-10) 0.12 0.09
Kisith eklem skoru 13.17(0-111) 0.42% 0.53%*
Hekim hastalik aktivite skoru 1.07 (0-3) 0.59* 0.48*
Sabah sertligi (dk) 9.67 (0-60) 0.54* 0.54*
Cocuk agr1 VAS 0-150 mm 31.6 (0-104) 0.47* 0.49*
Ebeveyn agn VAS 0-150 mm 29.15 (0-117) 0.36 0.27
Cocuk global degerlendirme VAS 0-150 mm 51.65 (0-133) 0.52% 0.59*
Ebeveyn global degerlendirme VAS 0-150 mm 63.77 (0-115) 0.74%* 0.69**
Yiiz agn skalasi (0-4) 1.12 (04) 0.58% 0.42%
Hekim global degerlendirme 0.93 (0-3) 0.74%* 0.72%*
CRP mg/dl 19.2 (0-96) 0.03 0.26
ESR mmy/saat 34.4 (2-105) 0.30 0.54*

*p<0.05

*¥n<(.001

Hastalik fonksiyonel degerlendirme ile DI arasindaki korelasyonu Tablo XVIII'de
gosterilmistir. Steinbrocker fonksiyonel simiflama ve hekim hastalik aktivite degerlendirmesi

ile gocuk ve ebeveyn DI arasinda istatiksel olarak anlamh bir iligki saptanmugtur.

Tablo XVIII: Fonksiyonel degerlendirme ile DI arasindaki iligki

Fonksiyonel Olgiimler Ortalama  Cocuk DI Ebeveyn Di
Steinbrocker Fonksiyonel Siuflama  1.67 (14) 0.61* 0.65**
Hekim hastahk aktivite skoru 1.07 (04) 0.59* 0.48*

*p<0.05
#%p<0.001

Cocuk agn degerlendirilmesinde, VAS’la yapilan degerlendirme ile yiz skalast
arasinda her iki vizitte yiiksek derecede korelasyon vardi (r=0.67 p<0.001 ve r=0.79 p<0.001

sirastyla).
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5. TARTISMA VE SONUC

Tipta sonug degerlendirilmesinde, hasta kaynakli bilgilere verilen 6nem giderek
artmaktadir. Romatolojik hastaliklann sonug¢ degerlendirmesi, klasik olarak ESR, CRP gibi
laboratuar degiskenleri ve hassas, sis eklem sayist gibi, muayene bulgulanm iceren hastalik
aktivite ol¢iimlerine dayanmasmna ragmen, 6zellikle 1980’li yillardan sonra hasta kaynakl
bilgileri arttirmak igin ¢esitli 6lgiim araglan gelistirilmigtir. Bu 6l¢tim araglanyla, hastaligin,
agn, rahatsizlik ve dizabilite gibi sonuglanim, hastanin kendi degerlendirme sistemi kullanilarak
olgtilmesi amaglanmaktadir. Bu degerlendirme sisteminde, 6rnegin, yiiriime yetenegi onemli bir
komponent olurken, ESR olmamaktadir. Dizabilite, romatolojik hastaliklanin en gok bilineni ve
prototipi olan RA’da en 6nemli konulardan biridir ve hastalarin 2/3’i kadar yiiksek bir kism
tarafindan hastaligin koti bir etkisi olarak tanmlanir. Bu yiizden dizabiliteyi tam tammlamak,
kantitatif olarak 6lgmek ve arttiran ya da azaltan faktorleri saptamak romatolojik hastaliklarda
oldukga 6nemlidir.%*7®

Ozel sorunlara sahip g¢ocuklarda dizabilite degerlendirmesi, yetiskinlerdeki
degerlendirmeye benzememektedir ve gesitli zorluklara sahiptir. Fonksiyonel aktiviteleri
gerceklestirmede, gocufun yeteneginin, biiylime ve gelismenih bir gostergesi olan yag faktori
tarafindan etkilenmesi bu degerlendirmedeki en biyiik zorluktur. Ikinci biiyiik zorluk,
¢ocuklarin kendilerini ifade edememeleridir. Bu nedenlerle, yetigkin romatolojik hastaliklarin
degerlendirilmesi i¢in gegerli, giivenilir sonu¢ Olgiim araglan olmasina ragmen, gocukluk
donemi romatolojik hastaliklar igin son dénemlere kadar yeterli arag geligtirilememigtir. ™

Cocukluk ¢agmin en yaygin romatolojik hastalifi ve dizabilitenin 6nemli bir nedeni olan
JKA’nin dizabilite ve saghik durum degerlendirilmesinde yakin donemde AIMS’in ¢ocuklar igin
adaptasyonu yapilmig, JAFAS, JAFAR, JAQQ, JASI, CHAMP ve CHAQ gelistirilmistir.
AIMS’teki aktivitelerin tamami, ¢ocuklanin hepsi tarafindan gergeklestirildiginden, zayif 6lgim
kalitesine sahip olmast, JAFAS ve JAFAR’n 7 yagindan kiigiik gocuklarda uygulanamamast,
JAFAS ig¢in egitilmis bir personel ve standardize ekipman gerektirmesi, JASI’nin agn olciimiinii
icermemesi, bu 6lgiim araglarinin kullammlarim kisitlayan etkenlerdir, (1364568704839

CHAQ’mn 1-19 yas arasi tim g¢ocuklara uygulanabilmesi, klinik olarak Onemli
degisiklikleri 6lgmede duyarhligi, kullanma ve uygulama kolayhf, ¢ocukluktan yetiskinlige
gegis sonrasi HAQ gibi aym kavramlan igeren olgiim araglanmin kullanilabilmesi gibi
avantajlan, birgok ¢ahgmada CHAQ kullammim yayginlagtirmig ve gesitli dillere adaptasyonu

ve gevrimi yapilmgtir, %%
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CHAQ, JKA’L hastalarda diizelme tammlanmas: galigmalarinda fonksiyonel yetenegi
Olgmek igin kullamlmgtir. Bu ¢aligmalarda, 6 degigkenin 3’iinde bazal durumdan en az %30
diizelme ve diger geri kalanlarin herhangi birinde %30’dan fazla kotilesmeme, diizelme olarak
tamimlanmigtir. Bu 6 de@isken sunlardir: a) Bir tarafinda “remisyon”, difer tarafinda “cok
ciddi” ifadesi bulunan, VAS iizerinde yapilan hekim global degerlendirmesi, b) Bir tarafinda
“cok 1yi” diger tarafinda “¢ok koti” ifadesi bulunan VAS iizerinde yapilan, ebeveyn ve yast
uygunsa hastamin global degerlendirmesi, c) Fonksiyonel yetenek, d) Altmigdért eklem
iizerinden yapilan aktif artritli eklem sayis1, €) Kisith eklem sayisi, f) ESR.®%59

Mtx ile 6 ay tedavi edilen JKA’l: hastalanin diizelme tamimlama performansmin
degerlendirilmesinde, fonksiyonel yetenek 6lgtimii i¢in Modifiye Lee indeksi, CHAQ ve JAFAR
kullanilmis olup, 6l¢iim araci igin oncelik sirast CHAQ’a verilmigtir. Degigkenler arasinda hasta
diizelmesi i¢in en yiiksek yiizde, aile global degerlendirilmesi, en diisiik yizde ise fonksiyonel
yetenek degerlendirilmesi olarak bulunmustur. Fonksiyonel degerlendirmedeki digiikligiin
olast bir agiklamasi; daha objektif olmasi, muhtemelen daha az plasebo etkisinin olmasi ve
istatiksel olarak onemli bir diizelmenin tespit edilebilmesi igin daha uzun bir siireye gereksinim
olmasidir.®®

CHAQ, JKA’dan bagka hastaliklarda da fonksiyonel dizabiliteyi 6lgmek icin
kullamlmigtir. Juvenil dermatomyozit (JDM)’te gegerliligi ¢aligimigtir. Hastalik ciddiyeti ile
yiksek oranda pozitif korele, proksimal kas giicii ile negatif korele bulunmustur. CHAQ
JDM igin gegerli ve duyarh bir 6lgiim araci olabilecegi bildirilmistir.*? Alt diizey spina bifidal
olup kalga dislokasyonu gelisen g¢ocuklarin fonksiyonunu o6lgmek igin CHAQ kullamlmus,
konservatif ve cerrahi olarak tedavi edilen grublarda CHAQ ile anlamh fark tespit
edilememistir.”? Persistent kronik idiyopatik miiskiiloskeletal agnda dizabilite 6lgiimii iin
kullanilmugtir.®® Cesitli otoimmiin hastaliklarda gocuklarin fonksiyonu iizerine yaz kamplarinin
degerlendirilmesinde CHAQ kullamlmiy, ROM ve gii¢ artiginda, yemek yeme ve giyinme
boliimleriyle iimh korele bulunmugtur.®

CHAQ’m; Isvegge, italyanca ve Norvegge versiyonlarinda, kiiltiirel adaptasyon ve
modifikasyon yapilmamustir. #**?® Ancak Norvegge versiyonunda dizabilite skorlan ile hastalik
aktivitelerinin diger oOlgtimleri arasindaki korelasyonunun 0.17-0.55 gibi diisiik degerlerde
saptanmasimn nedeni, CHAQ’in yetersiz kiiltiirel adaptasyonunun olabilecegi belirtilmigtir.
Ispanyolca versiyonunda c¢ahgmamin sonuglarim etkilemeyecek ii¢ kigik modifikasyon
yapilmigtir. ®® Brezilya igin Portekizce versiyonda da modifikasyon yapiimamus, ancak “Banyo
kiivetine girip ¢ikabiliyor mu?” sorusunu gocuklann %37.7’si, ebeveynlerin %62.3%1, “Araba
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kapilarim agabiliyor mu?” sorusunu ebeveynlerin %22.6’s1 “degerlendirilemez” cevabi olarak
isaretlemigtir. Aragtirmacilar, bu iki soruda, “degerlendirilemez” cevaplarinin fazla olmasim,
ulkenin sosyokiiltiirel ve ekonomik diizey digiikliii nedeniyle, kiivet kullanmama ve sahsi
araba sahibi olma oranmn diigik olmasina baglamuslardir.“? Kosta Rika igin Ispanyolca
versiyonunda, 30 sorunun 17’sinde (%56.6) higbir adaptasyon yapmaksizin tam uyum
saptannus, 8 (%26.6) soruda bazi minor modifikasyonlar, 4’iinde anlam agisindan fark
yaratmayan yeni kelime ya da ciimlelerle yer degistirilmesi yapilmig ve 1 soru kiiltiirel
farkliiktan otirii anket dist birakilmustir.” Fransizca versiyon 6n galigmasinda, 3 soruda
kiiltiirel adaptasyon yapilmistir.1. “Open a new cereal box” yerine “Open a pot of yoghurt” 2.
“Do household chores” yerine “Help around the house” 3. “Clean room™ yerine “Tidy his/her
bedroom” sorulan kullamlmigtir “” Bizim ¢ahismamzda da gereg ve yontemlerde belirtildigi
gibi 4 soruda kiiltiirel adaptasyon yapilmigtir. Ancak nihai anketimizde gocuklar ve ebeveynleri
tarafindan anlagilmas: gii¢ bazi sorularla karsilagilmigtir. Ormegin “Etini kesebiliyor musun?”
sorusu ¢ocuklarin bir kismu tarafindan “viicudunu kesebiliyor musun?” seklinde algilanmugtir.
“Tuvalete ya da lazzmha oturup kalkabiliyor mu?” sorusu ise gocuk ve ebeveynlerin biiyiik bir
kismu tarafindan alaturka tuvalet, kiigiik bir kismu tarafindan ise, alafranga tuvalet diigiiniilerek
cevaplanmigtir. Caligmanin devaminda, her ikisi arasindaki farki ortadan kaldiracak
modifikasyon yapilacak ya da soru, kiiltiirel farkliik nedeniyle, anketten ¢ikanlacaktir. “Banyo
kiivetine girip ¢ikabiliyor mu?” sorusu ise, muhtemelen ekonomik diizey diigiikliigii nedeniyle
banyo kiiveti olmamasindan, ebeveynlerin %39.2°si, ¢ocuklarin %30’u tarafindan, Portekizce
versiyonunda oldugu gibi, “degerlendirilemez” cevabi isaretlenmigtir.

Anketin gocuklar igin uygulamasimn alt simin Ispanyolca versiyonunda 6, Portekizce
versiyonunda 7, orijinal ankette ve Italyanca versiyonunda 8, Isvegge versiyonunda 9 ve Kosta
Rika igin Ispanyolca versiyonunda 10 olarak belirtilmigtir. Bu ¢aliymalarda yag simn arasindaki
farkhlhiklara ragmen, hasta-ebeveyn uyumunun etkilenmedigi gézlenmistir. Bizim ¢alismamizda
ise alt siur 8 olarak belirlenmistir.

Anketin uygulanmasi, Isvegge versiyonunda sorunsuz olmus, higbir saglik personelinin
gozetimi ya da yardum olmamstir. Ispanyolca versiyonunda bazi sorularin gocuklar tarafindan
anlama zorlugu nedeniyle, anketin uygulanmas: sirasinda cevaplan etkilemeyen bir aragtinc
tarafindan yardim edilmigtir. Ihtiyag oldugunda bu yardumin yapilmasi onerilmektedir. ">
Portekizce versiyonunda, ebeveynlere CHAQ’in tek bagina uygulanmasinin, sosyokiiltiirel
diizeyin diigiik olmas: nedeniyle imkansiz oldugu diigiiniilerek, bir fizyoterapist tarafindan direk
okunarak uygulanmugtir.®® Kosta Rika igin Ispanyolca versiyonunda, gocuklarm %93.5%
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ebeveynlerin %84ii tek bagma uygulamglardir.” Ancak ¢ocuklara uygulanma sirasinda, tek bir
egitilmig gozlemci anketin doldurulmasina eglik etmigstir. Norvegge versiyonunda anket egitimli
bir saglk personeli tarafindan higbir yardim edilmeksizin uygulanmstir. Italyanca versiyonunda,
egitimli bir saglik personeli tarafindan yardim edilmigtir. Anketi anlamaya basladikga,
cocuklarin daha az yardum aldiklan gézlenmigtir. Ancak bu yardimin niteligi belirtilmemigtir.
Bizim ¢alismamizda da tip fakiiltesi 6. siniftan bir dgrenci tarafindan, cevaplan etkilemeden,
anketin doldurulmasina yardim edildi. Okuma yazma bilmeyen 10 ebeveyne sorulann direk
okunmasiyla cevaplar alindi. Cocuklar ve okuma yazma bilen ebeveynler anketi izl bir sekilde
tamamladilar. Anketi, daha rahat anlayip uyguladiklanndan, ikinci vizitte anketi istatiksel olarak
anlamh derecede az zamanda tamamladilar. Cocuklar, ebeveynlerinden daha kisa siirede ve
daha az sorunla anketi tamamladilar. Bunun nedeni; iilkemizin mevcut egitim sistemidir. Ciinkii
bugiintin gocuklar, ebeveynlerinden daha iyi egitim almakta ve bu egitim sisteminde CHAQ’a
benzer, ¢oktan se¢gmeli sorulan igeren testler yer almaktadir.

Isvegge ve Ispanyolca versiyonlarinda ¢ocuklardan alman skorlar, ebeveyn skorlarina
gore daha yiiksek bulunmustur. Bunun nedeninin, okul ¢ag1 ¢ocuk ebeveynlerinin ¢ocugun
aktivitelerinin tiimiini izlememeleri ya da istirak etmemeleri oldugu dilginiilmigtiir. Aym
zamanda agn ve sabah sertligi gibi daha siibjektif Olgiimlerin de miimkiin oldugunca ¢ocuk
tarafindan degerlendirilmesi gerektigi vurgulanmistir. #*?

Kosta Rika i¢in Ispanyolca versiyonunda gocuk DI ebeveyn DI’den daha yiiksek
hesaplanmig, bunun nedeninin, ebeveynlerin gocuklarimin dizabilitelerini gérmezden gelme
istekleri oldugu diigiiniilmistiir.” ftalyanca versiyonunda ise tam tersine, ¢ok kiigiik ¢ocuklarin
ebeveynlerinin ¢ocuklanmin  dizabilitesini daha yiiksek gosterme egiliminde olduklan
bulunmugtur. Bizim ¢aligmamizda ise istatiksel olarak anlamhi olmayan sekilde, ¢ocuklarn
DI’leri ebeveynlerine gore ilk vizitte daha yiiksek, ikinci vizitte daha digiik bulunmustur.
Norvegge versiyonunda DI degerleri ortalama 0.38 gibi ¢ok diisiik degerlerde saptanmustir.
Bunun nedeni olarak gok kisa hastalik stiresi, kiigtik yag ortalamasi ve oligoartikiiler hastaligin
daha yiiksek oranda bulunmasi one siiriilmiistir.®> Bizim caliymamizda ise g¢ocuklarmmn
ortalama DI’leri 0.76 olarak bulunmustur. JKA’da disfonksiyonun derecelendiriimesinde
ebeveyn ve ¢ocuk arasindaki uyumluluk diizeyini aragtiran bagka bir ¢alimada Juvenil Artrit
Yasam Kalitesi Anketi (JAQQ) kullamlmugtir. Uyumluluk, psikososyal ve genel semptomlara
nazaran fiziksel fonksiyonda daha yiksek bulunmus, bunun nedeninin bu tip fonksiyonun aileler
tarafindan daha hizh bir sekilde gézlenmesi oldugu diigiiniitmigtiir. "



Hastalik bagslangig tipleri ile DI arasinda korelasyon olmas: beklenir. Daha fazla eklem
tutulumu, daha biiyiik fonksiyonel dizabilite hipotezini destekleyen bir ¢ok ¢aligmada, sistemik
ve poliartikiiler baglangigh JKA’h hastalarda oligoartikiiler baslangica gore daha yiiksek DI
gosterilmigtir.®**” Isvegce versiyonunda hastalik subgruplan ile DI arasinda yitksek korelasyon
saptanirken agn ve sabah sertlifi arasinda saptanmamugtir. Bu hipotezin, daha ¢ok agn ve daha
uzun sabah sertlifi igin gegerli 'olmadlgx vurgulanmustir, ®® Kosta Rika igin Ispanyolca
versiyonunda baglangig tipine gore DI ile belirgin korele bulunmustur. Italyanca versiyonunda,
sistemik ve poliartikiiler grupta oligoartikiiler gruba gore daha fazla DI saptanmugtir.*” Bizim
cahsmamzda da sistemik ve poliartikiiler gruplar, oligoartikiiler gruba gore daha yiiksek DI’ye
sahip bulunmug ancak istatiksel olarak anlamli degerlere ulagmamugtir.

Degigik ¢aligmalarda kizlann daha fazla dizabilite skoruna sahip oldugu
gosterilmigtir. #”* Isvegce versiyonunda, kizlar erkeklerden daha fazla etkilenmis ve daha fazla
agn ifade etmiglerdir. Bu sonucun, kiz gruplanmn hastalik siirelerinin daha uzun siire olmasiyla
kismen agtklanabilecegi belirtilmig, ancak hastalik siiresi ile DI ve agn arasinda zayif korelasyon
saptanmugtir. Diger bir agiklama ise; gok daha ciddi artritli JKA’h subgruplarda kizlann daha
fazla etkilenebilecegidir. Ugiincii bir agiklama olarak, erkeklerin dayanikh bir viicut yapist
sergilemek istemelerinden kisithiliklanm ve agrilanm daha az ifade edebilmeleri bildirilmigtir.®®
Kosta Rika igin Ispanyolca versiyonunda kizlarda daha yiiksek DI saptanmugtir.” Bunlara zit
olarak talyanca versiyonunda cins ve DI arasinda ¢nemli degisiklik bulunmamgtir.?” Bizim
¢aligmarmzda ise kizlann erkeklere gore istatiksel olarak anlamh olmayan sekilde, daha yiiksek
Di’ye sahip olduklan saptanmustir. Agnlan ise, gerek VAS iizerinde gerekse yiiz skalasinda
daha fazla belirtilmis olmasina ragmen, bu degerlendirmeleri yapan gocuklar igerisinde kizlarin
sayica ¢ok az olmasindan istatiksel degerlendirme yapilamamngtir.

Test-retest giivenilirlik, tim ¢aligmalarda iki haftadan daha wuwzun bir siirede
degerlendirilmis, Norvegge versiyonunda bu siire ortalama 6 ayr bulmugstur. Versiyonlarin
tamaminda DI, agnn ve global degerlendirme icin yiiksek oranda test-retest giivenilirlik
saptanmugtir. Bizim ¢alismamizda ise, gocuk DI i¢in 0.96 kadar miikkemmel sayilabilecek bir
degerde test-retest guvenirlilii saptanmgtir. Ebeveyn DI i¢in bu deSer 0.84 olarak
bulunmustur. Agn ve global degerlendirmeler igin, test-retest giivenilirligi 0.53-0.70
arasindadir. Sadece 2 ebeveynin VAS’1 anlayamadiklanindan degerlendirme yapamamalarina
ragmen, agn ve global VAS’min DI’ye gore daha diigiik giivenilirlikte olmasimn nedeni, VAS™
anlamaktaki zorluklar ve agnnin dizabiliteden daha hizh degismesi olabilir.
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Cocuk ile ebeveyn arasinda giivenilirligin bir tipi olan interobserver giivenilirlik, Isvecce
ve Ispanyolca versiyonlarinda hem DI, hem agn, hem de global degerlendirmede yiiksekti.
Portekizce versiyonda, DI igin r=0.85, agn VAS degerlendirmesi i¢in r=0.75 olarak
gosterilmistir. “? Bizim calismamizda ise, bu rakamlar sirastyla 0.84 ve 0.61 olarak
bulunmustur.

Calismammizda Cronbach’s « ile deBerlendirme yapildifinda internal giivenilirlik 0.91
olarak bulunmugtur. Internal giivenilirlik degerlendirmesinde wst ekstremiteyi ilgilendiren
boliimler ile alt ekstremiteyi ilgilendiren bolimler arasinda korelasyon saptanmamasi beklenir.
Norvegge versiyonunda oldugu gibi, bizim calijmamizda da yiiriime béliimi ile giyinme-
siislénme, erisme ve aktiviteler bélimleri arasinda korelasyon saptanmamigtir. Ancak, her ikisi
de ust ekstremiteyi ilgilendiren, yemek yeme ile tutup kavrama bélimleri arasinda da
korelasyon olmamasi, yemek yeme boliimiindeki “Etini kesebiliyor musun?” sorusunun
¢ocuklarn bir kism tarafindan “viicudunu kesebiliyor musun?” seklinde algilanmas: neticesinde
“yapamiyor” cevabi olarak igaretlenmesine baglanabilir.

Yapisal gegerlilik degerlendirilmesinde, benzer versiyon galigmalarinda, tutulan eklem
sayist ile DI arasinda yiksek oranda korelasyon saptanmustir, Ancak galigmamizda,
hastalanmizin %901 hastalik aktivitesine gore stabil durumda ve kismi remisyon denebilecek,
ilag tedavisi ile aktif artritleri yatigmu§ hastalar olmasi nedeniyle, tutulan eklemden ziyade,
hassas eklem, sismis eklem ve kisith eklem skoru ile DI arasinda korelasyon arastirmasi
yapilmast uygun gorilmigtir. Hastalanimizin yukanida bahsedilen karakteristiklerinden dolayr
hassas ve sismis eklem skoru ile DI arasinda korelasyon saptanmazken, kisith eklem skoru
arasinda korelasyon saptanmugtir.

Hekim hastalik aktivite skoru, sabah sertligi, cocuk agn VAS degerlendirmesi, ¢ocuk,
ebeveyn ve hekim global degerlendirmesi ve yiiz skalas: ile DI arasinda korelasyon saptanirken,
benzer versiyon ¢ahsmalannda oldugu gibi ESR ve CRP arasinda korelasyon saptanmamustir.
Aym sekilde ebeveyn agn degerlendirmesi ile DI’nin korele olmamasi, agnnin sadece agn
ceken tarafindan derecelendirilebilecegi goriisinii desteklemektedir.

Isvegge versiyonunda Steinbrocker fonksiyonel simf ile DI arasinda korelasyon orta
dereceli bulunmugtur (r=0.54). Ispanyolca versiyonda Steinbrocker fonksiyonel simf ile
korelasyon 0.61 saptamrken, bir bagka fonksiyonel degerlendirme araci olan JAFAS ile DI’nin
yitksek oranda korele oldugu gésterilmigtir. Kosta Rika icin Ispanyolca versiyonunda aktif
hastalar ve yiiksek Steinbrocker fonksiyonel simifa sahip hastalarda daha yiiksek DI
bulunmugtur. Caligmamizda Steinbrocker fonksiyonel simf ile DI arasinda korelasyon, gocuk

42



icin r=0.61 p<0.05 ve ebeveyn igin r=0.65 p<0.001 bulunmustur. Ancak hasta sayimizin az
olmas: ve literatiire uygun olarak hastalanmizin %90’1mn Steinbrocker sinif I ya da II’de olmasi
nedeniyle, bu korelasyonun sadece sinif I ve II hastalar arasinda saptanmasina neden olmustur.

Caligmamizda hastalanmizdan sadece biri baston, biri de banyo kiiveti oturag
kullandigini, anketin alet ya da cihaz kullanma kisminda belirtmiglerdir. Buna kargin bir ¢ogu,
bir bagkasindan yardim alinan béliimlerin soruldugu kisimda, bir ¢ok bolim igaretlemislerdir.
Ginliik aktiviteler sirasinda bagkalanindan yardim alma sikhigi ve 6zel alet kullamm seyrekligi;
¢ocuklarin 6zel karakteristikleri, kronik hastalikli ¢ocuklara sosyal yaklagim farkhh@ ve Kosta
Rika’da oldugu gibi, iilkemizde de 6zel aletlerin olmayisi ile agiklanabilir ® Alet ya da cihaz
kullanim azhi$1, hastalanimizin %90°min Steinbrocker fonksiyonel sinif I ya da IT olmalart ve bu
aletlere ihtiyag duymamalan ile de agiklanabilir.

Caliymamizda, hastalanmuzin VAS’1 anlamakta gigliikk ¢ekecekleri varsayilarak, agn
derecelendirmesini yiiz skalalaninda da yapmalan uygun goriilmiistiir. Benzer gekilde Kosta
Rika igin Ispanyolca versiyonunda da gocuklarin VAS’1 anlamaktaki zorluklan, yiiz ya da renk
skalalani gibi diger 6lgiim yontemlerinin kullanimasiyla ¢oziilecegi kanaatine vanimistir.” Yiiz
skalalanimin bazilarinda “agn yok™ kismu, muthu ve giilimseyen yiiz, bazilarinda ise nétral yiiz
ile baglamaktadir. Agn olmasa bile herhangi bir nedenle hastanede bulunan bir ¢ocugun,
yiiziiniin gilmeyecegi diiginiiliirse, giilimser yiiz ile baglayan skalalann kullaniminda agn
oldugundan daha ytiksek derecelendirilebilmektedir. Bu yiizden nétral yiiz ile baglayan skalada
agn derecelendirmesinin daha gergekei olacag: bildirilmigtir. ™ Bu nedenle ¢alismammzda notral
yiuz ile baslayan yiiz skalalan kullamilmugtir (EK 3). Yiiz skalasinda test-retest giivenilirlik
r=0.68 p<0.001 bulunmustur. Ayrica yiz skalasinin ¢ocuk ve ebeveyn DI ile korele oldugu
saptanmugtir. Yiiz skalasi ile gocuk VAS’1 korelasyonu r=0.67 p<0.001 olarak saptanmugtir. Bu
sonuglarla, VAS’1 anlamakta giiclik ¢eken ya da anlamayacak kadar kii¢lik olan ¢ocuklarda
agn degerlendirilmesinde yiiz skalalarimin alternatif bir yontem oldufu kanaatine vanlmugtir.
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SONUCLAR

1) CHAQ n Tiirkge versiyonu JKA’l1 hastalarda fonksiyonel dizabiliteyi ve saghk durumunu
degerlendirmede gegerli ve giivenilir bir dl¢tim araci olarak goriinmektedir.

2) VAS’1 anlamakta giiglik ¢eken ya da anlamayacak kadar kiigiik olan ¢ocuklarda agn
degerlendirilmesinde yiiz skalalaninin alternatif bir yéntem oldugu kanaatine varilmagtir.

3) Cahsmanin devaminda her Gi¢ baslangi¢ tipi ve dért fonksiyonel sinifta JKA’min tiim
hastalik ve dizabilite spektrumunu kapsayan ¢aliyma grubu olusturulmas: gerektigi sonucuna
varilmagtir.

4) Anlagilmas: gii¢ sorularin yeniden adaptasyonu, modifikasyonu ya da anketten ¢ikarilmasi
gerektigi disiniilmektedir. ’
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7. EKLER

EK 1. Steinbrocker Fonksiyonel Smflamasi”

Steinbrocker Fonksiyonel Siniflama

Sinuf I Tam fonksiyonel kapasite, handikap olmaksizin tiim siradan aktiviteleri yapabilme

Smuf I  Bir ya da daha fazla eklemde kisitlilik ya da rahatsizlik olmasina ragmen, normal
aktiviteler i¢in yeterli fonksiyonel kapasite

Simf III  Ginlik aktivitelerin sadece birkagim1 ya da kendine bakim prosediirlerini
yapabilecek fonksiyonel kapasite

SmfIV Yataga ya da tekerlekli sandalyeye bagimli ¢ok biiyikk oranda ya da tamamen

kapasitesiz durum

EK 2. Giiliimseyen yiiz ile baslayan yiiz skalas:

EK 3 Nétral yiiz ile baglayan yiiz skalas:

~ -

DB
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CHILDHOOD HEALTH ASSESSMENT QUESTIONNAIRE

In this section, we are interested in learning how your child’s illness affects his/her ability to function in daily life. Please
feel free to add any comments on the back of this page. In the following questions, please check the one response which
best decribes your child’s usual activities (averaged over an entire day) OVER THE PAST WEEK ONLY NOTE THOSE
DIFFICULTIES OR LIMITATIONS WHICH ARE DUE TO ILLNESS. If most children at your child’s age are not
expected to do a certain activity, please mark it as “Not Applicaple”. For example, if your child has difficulty in doing a
certain activity or is unable to do it because he/she is too young but NOT because he/she is RESTRICTED BY ILLNESS,
please mark it as “Not Applicable”.

Without ANY With SOME  With MUCH UNABLE Not
Difficulty Difficulty Difficulty To Do Applicable

DRESSING & GROOMING

Is your child able to:

-Dress, including tying shoelaces
and doing buttons?

-Shampoo his/her hair?

-Remove socks?

-Cut fingernails?

ARISING

Is your child able to:

-Stand up from a low chair or floor?

-Get in and out of bed or stand up
in crib?

]
|
|

EATING

Is your child able to:

-Cut his/her own meat?

-Lift a cup or glass to mouth?
-Open a new cereal box?

l

WALKING

Is your child able to:
-Walk outdoors on flat ground?
~Climb up five steps?

|

* Please check any AIDS or DEVICES that your child usually uses for any of the above activities:

————— Cane ————  Devices uses for dressing (button hook, zipper pull, long-handled shoe horn, etc)
———  Walker Built Up pencil or special utensils

Crutches Special or Built Up chair
—me——  Wheelchair Other (Specify: )

* Please check any categories for which your child usually needs help from another person BECAUSE OF ILLNESS:

Dressing and Grooming —— Easting

Arising T Walking

EK 4. Orijinal Ingilizce CHAO-¢beveyn icin-
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Without ANY With SOME With MUCH UNABLE Not

Difficulty Difficulty Difficulty To Do Applicable
HYGIENE
Is your child able to:
-Wash and dry entire body?

-Take a tub bath (get in & out of tub)?
-Get on and off the toilet or potty chair?
-Brush teeth?

-Comb/brush hair?

]
]
i

REACH

Is your child able to:

-Reach and get down a heavy object such
as a large game or books from just above
his/her head?

-Bend down fo pick up clothing or a
piece paper from the floor?

-Pull on a sweater over his/her head?
-Turn neck to look back over shoulder?

|

GRIP

Is your child able to:

-Write or scribble with pen or pencil?
-Open car doors?

-Open jars which have been previously
opened?

-Turn faucets on and off?

-Push open a door when he/she has to
turn a door knob?

1
1]
Il

ACTIVITIES

Is your child able to:

-Run errands and shop?

-Get in and out of car or toy car or
school bus?

-Ride bike or tricycle?

-Do household chores (eg, wash dishes,
take out trash, vacuuming, yardwork,
make bed, clean room)?

-Run and play?

i

I
Il

* Please check any AIDS or DEVICES that your chhild usually uses for any of the above activities:

Raised Toilet Seat _ Bathtub bar
Bathtub Seat Long-Handled Appliances for Reach
Jar Opener (for jars previously opened) Long-Handled Appliances in Bathroom

* Please check any categories for which your child usually needs help from another person BECAUSE OF ILLNESS:
Hygiene Gripping and Openning things
Reach Errands and Chores

EK 4. Orijinal ingilizce CHAO-ebeveyn igin-(devami)



We are also interested in learning whether or not your child has been affected by pain because of his or her illness.

How much pain do you think your child has had because of his or her illness IN THE LAST WEEK?

Place a mark on the line below to indicate the severity of the pain.

No Pain Very Severe Pain

0 ' 100

Considering all the ways that arthritis your child, rate how your child is doing on the following scale by placing a mark
on the line.

0 100
Very well Very Poor

EK 4. Orijinal Ingilizce CHAO-ebeveyn igin-(devamm)



COCUKLUK DONEMI SAGLIK DEGERLENDIRME ANKETI
Bu b(‘ilﬁmde, gocugunuzun hastalifinin onun giinliik yasamindaki hareketlerini nasil etkiledigini 6grenmeye ¢alisiyoruz.
Sayfamin arkasina onerilerinizi eklemekten liitfen ¢ekinmeyin. Asagidaki sorularda GECEN HAFTA ICINDE (herhangi
bir tiim giiniinii gbz6niine alarak) cocugunuzun giinliik aktiviteleri en iyi tammlayan bir yamit1 igaretleyin. Sadece
HASTALIGINA BAGLI OLARAK GELISEN GUCLUK ve KISITLILIKLARI gozoniine alin. Cocugunuzla ayn yastaki
diger gocuklann da yapamayacagn aktiviteler igin ‘degerlendirilemez’i isaretleyin. Ornegin, ¢ocugunuz hastaligindan
dolay1 degil de, sadece yas1 kiigik oldugu icin bir igi yapamiyor veya yapmakta giigliik ¢ekiyorsa ‘degerlendirilemez’i

igaretleyin.

GiYINME ve SUSLENME

Gocufunuz ;

~Giyinirken, diigmelerini ilikleyip, ayakkabismi
baglayabiliyor mu?

~Sagm yikayabiliyor mu?

—~Coraplarmi gikarabiliyor mu?

—El tirnaklarmi kesebiliyor mu?

DOGRULMA

Cocugunuz:

—Yerden veya algak bir sandalyeden
ayaga kalkabiliyor mu?

—Yatagma girip yataktan gikabiliyor veya

bebe karyolasmda ayaga kalkabiliyor mu?

YEMEK YEME

Gocugunuz:

~FEtini kesebiliyor mu?

—Bir bardag veya fincam agzina gétirebiliyor mu?

—Yeni yiyecek paketlerini agabiliyor mu?(gofret,
gikolata, kraker gibi)

YUROUME

Cocugunuz :

~Evin digmda diiz bir zeminde yiirityebiliyor mu?

~5 basamak merdiven g¢ikabiliyor mu?

3

|
|
|
|

o
AR

i
i

*Liitfen cocufunuzun yukandaki iglerden herhangj birini yaparken genellikle kullandigy ALET yada CIHAZI isaretleyiniz.
Giyinmesi igin aletler (fermuar, uzun ayakkab: gekecei, vs)

— Baston

— Yiiriteg

—— Koltuk depnegi
—— Tekerlekli sandalye

Ozel kalemler
Ozel sandalye
Diger (belirtin)

*Litfen HASTALIGINDAN OTORU gocugunuzim genellikle bagka birinin yardimma ihtiyag duydugu bblimi isaretieyiniz

— Giyinme ve sislenme
—_— Dogrulma

Yemek yeme
Yirdme

EK 5. CHAQ"n Tiirk¢e Versiyonu-ebeveyn igin-
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TEMIZLIK

Cocufunuz :

~Titm vilcudunu yikayip, kurulanabiliyor mu?

—Kitvette banyo yapabiliyor mu (Banyo kiivetine
girip, ¢ikabiliyor mu?)

~Tuvalete veya laamlia oturup, kalkabiliyor mu?

~Diglerini firgalayabiliyor mu?

—Sagm tarayabiliyor, firgalayabiliyor mu?

ERISMEK

Cocugunuz :

-Bagmmn hemen 0zerindeki bir yikseklikte duran,
bityiik bir oyuncak veya kitap gibi agr bir esyay
uzanp indirebiliyor mu?

~Yerdeki bir kagit pargast ya da giysiyi almak igin
egilebiliyor mu?

—Kazagni baginm fizerinden giyebiliyor mu?

—~Arkaya bakmak i¢in omuzunun fizerinden
boynunu gevirebiliyor mu?

TUTUP KAVRAMA

Cocufunuz :

—Kalemle yaz yazabiliyor veya karalayabiliyor mu?

—Araba kapilanni agabiliyor mu?

—Daha dnceden agilmig olan kavanoz kapaklanm
tekrar agabiliyor mu?

—Musluklan agip kapayabiliyor mu?

~Kap1 tokmagmi gevirmek zorunda oldufu zaman
kapiyr agip itebilivor mu?

AKTIVITELER

Cocugunuz :

-Ev iginde getir g6tilr i§i ve bakkaldan aligverig
yapabiliyor mu?

—Araba, otobilsii ya da minibiise binip inebiliyor
mu?

~2 veya 3 tekerlekli bisiklet kullanabiliyor mu?

~Ufak tefek ev isleri yapabiliyor mu? (6r.
Bulagiklan yikama, ¢dpil digant gikarma, elektrik
stiplrgesi kullanma, bahge isi, yatagmi diizeltme,
oda temizleme)

—Kogup oynayabiliyor mu?

*Liitfen gocufunuzim yukandaki iglerden herhangi birini yaparken genellikle kullandiy ALET yada CIHAZI igaretleyiniz

Yikseltilmis tuvalet oturags
— Banyo kitveti oturag

————— Kavanoz agacafl

*Lotfen HASTALIGINDAN OTURU gocugunuzim genellikle bagka birinin yardimmna ihtiyag duydugu bslima isaretleyiniz.

R — Temizlik
—_— Erisme

HIC
ZORLANMADAN

|1

EK 5. CHAQ’m Tirkge Versiyonu-ebeveyn igin-(devami)
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COK
ZORLANARAK YAPAMIYOR
Banyo kiivetinde tutacak

Banyo igin uzun sapl firgalar

Kavrama ve birseyler agma
Getir- gotir ve ufak ev igleri

N

Yukariya ulagabilmek igin uzun sopalar



Cocugunuzun hastahifina bagh agridan etkilenip etkilenmedigini 6grenmeye ¢alistyoruz.

Size gore GECEN HAFTA ¢ocugunuz hastaliindan dolay1 ne kadar agn ¢ekti?

Agnisinin giddetini belirtmek igin agagidaki ¢izgiye bir isaret koyun.

Agn yok Cok fazla agn
| ~i
0 100

Eklem hastahgmn gocuunuzu etkiledigi her yonii goz 6niine alarak, cocugunuzun durumunu asagidaki ¢izgiye bir isaret
koyarak degerlendirin.

Cok iyi Cok kot
| |
- |
0 100

EK 5. CHAQ’in Tirkge Versiyonu-ebeveyn igin-(devami)

58



EK 6. Hassasiyet, sislik ve kisithhk skorlamas®?

Hassasiyet skorlamasi
Grade 0:Hig

Grade 1:Iimli, eklem hareketinde ya da palpasyonunda sikayet

Grade 2:0rta, eklem hareketinde ya da palpasyonunda yiiz ifadesinde degisiklik ya da geri
¢cekme

Grade 3:Ciddi, eklem hareketinde ya da palpasyonunda hasta ciddi olarak yanit verir.

Sislik skorlamasi
Grade 0:Hig

Grade 1:Ihmly, belli sislik ancak normal iskelet hatta bulaniklagma yok
Grade 2:Orta, iskelet hatlarinin belirgin kayb1
Grade 3:Ciddi, iskelet hatlan belirlenemez.

ROM kisithilik skorlamasi
Grade 0:Tam range

Grade 1:%1-25 kisithilik
Grade 2:%26-50 kisithilik
Grade 3:%51-75 kisithlik
Grade 4:%76-100 kisithlik

EK 7. 1983 Moskova EULAR pediatrik romatoloji komitesine gore hastahk aktivitesi

1.AKTIF: Ilag tedavisinden bagimsiz olarak aktif eklem sayisinin artist

2.STABIL: Stabil eklem sayisi, fakat ilag tedavisi gerekiyor.

3.INAKTIF: 2 yildan daha az siiredir ilagsiz aktif sinovit ve/veya aktif ekstraartikiiler bulgu
yoklugu

4 REMISYON: 2 yildan daha fazla siiredir ilagsiz aktif sinovit ve/veya aktif ekstraartikiiler
bulgu yoklugu
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